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Opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa minkélaista tietoa ja tukea syopaén sairastuneiden
lasten sisarukset tarvitsevat sekd miten sisaruksia voidaan auttaa nukketeatterin avulla.
Tarkoituksena on myos tuottaa nukketeatterilinjan opiskelijoille ohjeistus, josta ilmenee
sisaruksien tiedon ja tuen tarve sekd miten sisaruksia pystytaan tukemaan. Opinnaytetyd on
osa Turun Ammattikorkeakoulun terveysalan ja Taideakatemian yhteisprojektia Nukketeatteri
menetelméana lasten- ja nuorten hoitotydssa.

Suomessa sairastuu vuosittain  noin 150 lasta syop&an. Nykypdivan kehittyneiden
hoitomenetelmien johdosta suurin osa lapsista parantuu sairaudestaan, kuitenkin noin 20 %
lapsista kuolee sy®pdadn aktiivisista hoidoista huolimatta. Sisarukset kérsivat sairastuneen
sisaruksen sairauden aiheuttamasta epatietoisuudesta ja ahdistuksesta. Sisarukset kaipaavat
tietoa ja tukea, joka edesauttaa heiddn hyvinvointiaan sekd ehkéisee psyykkisia ongelmia.
Nukketeatteria voidaan kayttdd apuna tuodessa esille lasten tunteita ja kokemuksia.
Nukketeatteri on lapselle turvallinen ja helppo tapa kéasitella vaikeitakin asioita.

Kirjallisuudesta ja tieteellisista tutkimuksista etsittiin vastauksia kysymyksiin: Minkéalaista tietoa
ja tukea sybpaadn sairastuneen lapsen sisarukset tarvitsevat? seka miten sisarusten tiedon ja
tuen tarvetta voidaan hyddyntdd nukketeatterin avulla? Kirjallisuudesta nousi esille sisarusten
kokemat psyykkiset ongelmat. Nukketeatterin avulla sisaruksia pystytddn auttamaan
iimaisemaan tunteitaan ja kaymaan lapi tuntemiaan kokemuksia. Tulosten pohjalta luotiin
ohjeistus nukketeatterilinjan opiskelijoille, jonka avulla opiskelijoilla on helpompi tutustua
aiheeseen ja ymmartaa sisarusten lapikaymia psyykkisia ongelmia.
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THE SIBLINGS OF CHILDHOOD CANCER - THE
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The purpose of this thesis is to examine what kind of knowledge and support siblings of
childhood cancer need, and how puppetry can be used as help. The aim is also to produce a
guideline to the students of puppeteering. The guideline describes the need of information and
support of the siblings. This thesis is a part of joint project of Turku University of Applied
Sciences the faculty of health care and Arts Academy. The aim of the joint project is to use
puppetry as a method in nursing children and adolescents.

Every year about 150 children come down with cancer in Finland. Because of today’s improved
cancer cure, most of children get better of cancer. However, about 20 % of children die of
cancer despite active treatment. The siblings suffer from anxiety and uncertainty because of the
child’s cancer. Siblings need knowledge about cancer so that they can understand the illness
better. The support of siblings improves their welfare and prevents mental problems. Puppetry
can also be used as a help for the siblings to express their feelings and experiences. With a
help of a puppet, a child can more easily tell about his/hers feelings and opinions. Puppetry is a
safe and easy way for the child to handle difficult issues.

Answers for the following questions were studied from literature: What kind of information and
support siblings of childhood cancer patients need? and how puppetry can be used as a help of
supporting siblings’ need of information and support? The literature revealed that siblings
experienced psychological problems. Siblings can be helped with puppeteering to express their
feelings and emotions. Based on the results that revealed on literature was created a guideline
to puppeteer students. The guideline helps students to understand the siblings’ psychological
problems and issues which siblings are undergone.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon tavoitteena on kartoittaa minkalaista tietoa ja tukea syopaan sai-
rastuneen lapsen sisarukset tarvitsevat seka miten tietoa ja tukea voidaan pa-
rantaa nukketeatterin avulla. Opinnéaytetyén pohjalta on koottu ohjeistus (Liite 1)
sisarusten tiedon ja tuen tarpeesta nukketeatterilinjan opiskelijoille. Opinnayte-
tyd on osana Turun Ammattikorkeakoulun terveysalan ja Taideakatemian nuk-
keteatterilinjan yhteisprojektia: Nukketeatteri menetelmana lasten- ja nuorten
hoitotydssa. Yhteisprojektin ideana on soveltaa nukketeatteria menetelmana
lasten ja nuorten hoitotydssd. Nukketeatteria on kaytetty kautta aikojen infor-
maation tukena ja myos lasten kielellisen tuen antajana. Nuken ja nukketeatte-
rin avulla lapsia voidaan auttaa ymmartamaan vakavaa sairautta kuten sydpa

seka ilmaisemaan tunteitaan.

Lapsuusian sybpa on Suomessa harvinainen tauti. Vuosittain syépaan sairastuu
n. 150 lasta. (Pihkala 2004, 336- 337; Jalanko 2012.) Sy0p&&an sairastuminen ei
ole uhka pelkastaan sairastuvalle lapselle vaan sairastuminen vaikuttaa koko
perheeseen (Hamama 2008, 121; Houtzager ym. 2004, 592), mukaan lukien
sisarukset. Sydpaan sairastumisen myoéta koko perheen normaali arki ja rutiinit
muuttuvat. (Alderfer & Hodges 2010, 79; Nolbris ym. 2010, 298; Houtzager ym.
2004, 592.)

Vanhempien huomio kiinnittyy luonnollisesti sairastuneeseen lapseen ja sisa-
rukset jaavat vahemmalle huomiolle (LAhteenmaki ym. 2004, 1012). Vanhempi-
en viettdessa paljon aikaa sairastuneen lapsen kanssa sairaalassa, sisarukset
joutuvat sopeutumaan uuteen arkielamaan ja mahdollisesti ottamaan perheen
rutiineista enemman vastuuta. (Prchal & Landolt 2012, 137). Sisarusten tiedon
ja tuen tukeminen on tarkeaa, jotta heidan hyvinvoinnistaan pidetddn myos
huolta. llman kunnon tukitoimia sisarukset karsivat ahdistuneisuudesta seka
erilaisista psykologisista ongelmista. (Alderfer & Hodges 2010, 78- 79.) Sisarus-

ten tukemisen apuna voidaan kayttaa erilaisia luovia toimintakeinoja. Etenkin
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nuorten lasten kohdalla leikin avulla voidaan auttaa lasta kertomaan tuntemuk-
sistaan. (Holmberg 2003, 63.)

Nukketeatterin yleisbna ovat paaasiassa aikuiset, eika sitéa ole kaytetty paljon
lapsilla. Nukketeatteri on hyddyllinen valine opettaa lapsille erilaisista asioista ja
tutkimuksista nousee esille sen hyvat kayttémahdollisuudet. Sairastuneiden las-
ten kanssa nukketeatteri menetelmana testaaminen saattaa olla eettisesti arve-
luttavaa. Sisarusten tukeminen nukketeatterin avulla voi auttaa sisarusten ah-
distuneisuutta siskon tai veljen sairaudesta johtuen ja samalla menetelmaa voi-
daan testata turvallisemmin. Tassa opinnaytetydssa keskitytddn alle 18- vuo-

tiaisiin sisaruksiin.

Opinnaytetyon tavoitteena on kirjallisuuskatsauksen pohjalta luoda tuotos. Tuo-
toksena luodaan ohjeistus nukketeatterilinjan opiskelijoille syopaan sairastunei-
den sisarusten tiedon ja tuen tarpeesta. Ohjeistuksen tavoitteena on edesauttaa
nukketeatterilinjan opiskelijoiden tietdAmysta sisarusten tiedon ja tuen tarpeesta
seka miten nukketeatteria voidaan hyddyntaa tukemisessa. Ohjeistuksen tarkoi-

tuksena on olla selke&, lyhyt ja helppolukuinen.
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2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE SEKA
TYOTA OHJAAVAT KYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa minkélaista tietoa ja tukea syopaa
sairastavan lapsen sisarukset tarvitsevat ja miten nukketeatteria voidaan kayt-
taa sisarusten tukemisessa. Tavoitteena on tukea sydpaan sairastuneiden las-
ten sisarusten tiedon ja tuen tarvetta seka sisarusten hyvinvointia seka ehkéaista
sisarusten psyykkisia ongelmia. Opinnaytetyon tavoitteena on myos edesauttaa
kulttuurin ja taiteen yhdistamista lasten — ja nuorten hoitotyéhdn. Opinnaytetyén
tavoitteena on myos tuottaa ohjeistus nukketeatterilinjan opiskelijoille, jotta heil-

l& on paremmat valmiudet kohdata syopaan sairastuneiden lasten sisaruksia.
Opinnaytetyota ohjaavat kysymykset ovat:
1. Minkalaista tietoa ja tukea sy0péaa sairastavan lapsen sisarukset tarvitsevat?

2. Miten sisarusten tiedon ja tuen tarvetta voidaan tukea nukketeatterin avulla?
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3 LAPSEN NORMAALIKEHITYS JA LAPSUUSIAN
SYOPA

Lapsen kehitykseen vaikuttavat monet eri asiat kuten geneettinen periméa, lap-
sen yksil6lliset ominaisuudet, perhe seka perheen ulkopuoliset ymparistotekijat.
Saman perheen lapsilla ei valttdmattd ole samanlaisia kokemuksia perheesta,
koska he kukin kasvavat psykologisesti erilaisissa ymparistdissa. (Poijula 2007,
147; Kalland 2007, 349.) Kokemuksiin vaikuttavat lapsen ik&, sukupuoli, per-
heen sosioekonominen tilanne seka sisarusten syntymaéjarjestys. Vanhempien
tulee antaa lapsilleen tukea ja turvaa seka suojelua, jotta he voivat turvallisesti
kiintya ja tutkia ympéaristoaan. Lapselle on tarked&d myos saada turvallisesti ke-
hittda itsehillintddnsa seka tunteidensa saatelykykyd. Lapsen on myo6s tarkea
saada leikkid sekéa oppia. (Poijula 2007, 147.) Lapsen kehitysta mahdollistavat
monipuoliset kokemukset. Pienen lapsen kehitysta edistamaan ei riitd passivoi-
vat virikkeet, vaan lapsi tarvitsee mahdollisuuksia opetella ja kehittaa taitojaan.
Lapsen on tarkea kuulla aikuisten ja muiden lasten puhetta ja osallistua l&ahiym-

paristbnsa elamaan. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 12.)

3.1 Psyykkinen kehitys

Psyykkiset kehitysmuutokset lapsilla ovat tavallisesti jatkuvia ja laadullisia
(Krongvist & Pulkkinen 2007, 13). Psyykkisella kehityksella tarkoitetaan lapsen
mielensisaisia toimintoja, joita ovat tietoisuus, aistiminen, havaitseminen, ajatte-
leminen, tunteet, oppiminen seka muistaminen. Lapsen kasvun ja kehityksen
mydta myos psyykkiset toiminnot kuten havaitseminen, ajatteleminen ja tunte-
minen kehittyvat ympariston myota. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 31- 32.) Op-
piessa tunteidensa saatelyd lapsi tarvitsee empaattista vastavuoroisuutta, ja-
kamista seka herkkyyttd aikuiselta. Lapsen itsehillintdd ja moraalia kehittavat

vanhempien antamat s&&nnot, rangaistukset seka kontrolli. Kiintymyksen, hy-
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vaksynnan ja tuen vahaisyys altistavat lasta psyykkisten hairididen kehittymisel-
le. (Poijula, 2007, 147- 148, 150.)

Kognitiivisella kehityksella tarkoitetaan ihmisen ajatteluun, havaitsemiseen,
muistiin, oppimiseen seka kieleen liittyvaa kehitysta. Havaitseminen on monita-
hoista, jossa ihminen kayttaa eri aistejaan ja niiden avulla aivot tulkitsevat aisti-
tut asiat havainnoiksi. Havaintojen kautta ihminen rakentaa tietojarjestelmia,
joiden kautta tapahtuu ajatteleminen. (Krongvist & Pulkkinen 2007, 32.)

Imevaisikainen lapsi ei kykene ilmaisemaan ajatuksiaan kielellisesti, vaan ilmai-
see tunteensa ilmeilld, eleilla seka itkulla. Kahden - kolmen kuukauden iassa
lapsen yhdessaolon tarve lisdéntyy seka lapsi hakee jo tietoisesti aikuisen seu-
raa ja haluaa, ettd hanelle puhutaan seka elehditdan. Puolen vuoden iassa lapsi
alkaa ymmartéaa aikuisten puhetta ja haluaa asioille nimia. Talléin lapsi kykenee
tunnistamaan lauseiden merkityksia ja liittdm&an niihin mielikuvia. Kaksi vuoti-
aana lapsi ymmartaa jo kielen sosiaalisen luonteen ja kolme vuotiaana lapsi voi
oppia jopa yli 10 uutta sanaa paivassa. Lapsi oppii kertomaan tarinoita ja neli-
vuotiaana tarinoiden kertomisesta tulee entista selkeampaa. Puheen kehittyes-
sa joustavammaksi lapsi oppii kommunikoimaan seka kertomaan ajatuksistaan
erilaisten ihmisten kanssa sujuvasti jo viisi vuotiaana. (Kronqvist & Pulkkinen
2007, 32, 86- 87, 90- 91.)

Lapsen ajattelu- ja havaitsemistoiminnoissa tapahtuu merkittavia muutoksia jo
ennen kouluikda. Lapsi osaa tulkita eleitd, kehon kielta ja ilmeitéa seka kuunte-
lemaan ja kertomaan tarinoita. Luovuuden ja omien ajatuksien rakentamisen
kannalta mielikuvitus on tarkeé taito. Kouluikaisena lapsi kuitenkin oppii jo erot-
tamaan mielikuvituksensa tuotteen todellisuudesta. Talldin lapsen sanavarasto
on kehittynyt merkittavasti, vaikka puhe saattaakin olla joustamatonta. Lapsen
ajattelutapa on viela hyvin konkreettinen eiké lapsi kykene kasittamaan kaikkia
abstrakteja kasitteitd ja sanontoja. Kouluikéinen lapsi pohtii ja paattelee, joiden
avulla han pystyy hahmottamaan maailmaa uudella tavalla. Lukemaan oppimi-
nen avaa lapselle uusia tiedon lahteita eika lapsi ole enaa ainoastaan aikuisten
antaman tiedon varassa. Nain ollen lapsi oppii myés muodostamaan ja kehitta-

maan omia mielipiteitddn. Kehityksen myoté lapsen kyky ajatella ja kayttaa loo-
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gisia ajattelumalleja paranevat, lapsi saattaa kuitenkin tarvita havaintomateriaa-
lia tai konkreettisia valineita ajattelun tueksi. (Kronqgvist & Pulkkinen 2007, 136-
137, 140, 142))

Teini-ikdinen hahmottaa maailmaa kokonaisvaltaiseksi ja tuntemukset seka tun-
teet kohdistuvat teini-ikdisen mielenkiinnon kohteisiin. Teini-ikdisen toiminta ja
hahmottaminen pohjautuu korostuneesti omiin kokemuksiin sek& tuntemuksiin.
lImaisu itsestdén saattaa olla hyvin ristiriitaista tehdyn toiminnan kanssa. Risti-
riidat toiminnan kanssa johtuvat usein epavarmuudesta, pelosta, haaveista tai
unelmista. Teini-ikdainen alkaa rakentaa omaa ajattelumaailmaansa opitun ky-
seenalaistamisella ja kriittisella tarkastelulla. Teini-ikdisend nuoren ajattelu ke-
hittyy ja teini-ikdinen kykenee miettimaan muiden ajatuksia hénesta. Ajattelemi-
sen kehittyminen mahdollistaa abstraktin ajattelemisen, jonka johdosta teini-
ikainen pystyy tekemaan johtopaatoksia toiminnan seurauksista. Abstraktiajatte-
lu mahdollistaa ajatusten muuttamisen kielelliseksi, joten teini-ikdinen kykenee

laajemmin kertomaan tunteistaan. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 169- 170.)

3.2 Sosiaalinen kehitys

Lapsi kasvaa erilaisten ryhmien ja sosiaalisten yhteisjen jaseneksi elaméansa
aikana, jota kutsutaan sosiaaliseksi kehitykseksi. Kehityksen myéta lapsen so-
siaaliset suhteet muuttuvat ja laajenevat. Ihmissuhteiden rakentumisen pohjalle
lapsi tarvitsee jo varhaisessa vaiheessa kiintymyssuhteita ja vuorovaikutustilan-
teita. Sosiaalisen kehityksen kautta lapsi tulee tietoiseksi omasta erillisyydes-
taan seka tarpeestaan liittya muihin. Minakasityksen perustana on sosiaalinen
toiminta, joka sisaltdéa minuuteen liitettavia kasityksia seka ajatuksia. Kulttuurilla
on myods oma osuutensa lapsen sosiaaliseen kehitykseen. Lapsen kehityksen
alkuvaiheissa kulttuurilla ei ole suoraa merkitysta lapsen sosiaaliseen kehityk-
seen vaan kehitys saa vaikutteita lapsen vanhempien ja muun ymparistdén kaut-
ta. (Krongvist & Pulkkinen 2007, 35- 36.) Lapsi tarvitsee myonteisia inmissuhtei-

ta itsensé ilmaisemisen mahdollistamiseksi seka tuen saamiseksi. Lapsi tarvit-
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see myOs hyvan suhteen aikuiseen ja muiden lasten hyvaksyntda. (Poijula
2007, 149.)

Suurin osa sosiaalisista taidoista on opittuja kielellisia tai ei-kielellisia taitoja,
joita lapsi kayttdd hyvéakseen paivittdisessa vuorovaikutuksessa muiden ihmis-
ten kanssa. Lapsi tarvitsee hyvia sosiaalisia suhteita oppiakseen sopeutumaan
ja parjgamaan muutoksiin kotona, péaivakodissa, koulussa ja ikatovereiden
kanssa. Lapsi kokee ikatovereidensa hyvaksynnan tarkeaksi asiaksi. Hyvak-
synndn saaminen ikatovereilta ehkaisee lasta kayttaytymiseen, sosiaalisiin ja
tunne-elamaan liittyvilta ongelmilta. lkatovereiden hyvaksynnén puute altistaa
lasta huonolle itsetunnolle. (Poijula 2007,154- 155.)

3.3 Sisaruuden merkitys lapselle

Sisarukset jakavat monitahoisen suhteen toistensa kanssa, joka eroaa lapsen
suhteesta vanhempaan. Tavallisesti sisarusten vélinen suhde kestaa lapi ela-
man. Lapsille sisaruussuhde on ainutlaatuinen ja tavallisesti sisarusten valilla
on voimakas side. Useimmiten sisarukset viettavat suurimman osan ajastaan
toistensa kanssa, jonka vuoksi he jakavat monia kokemuksia yhdessé. (Foster
ym. 2011, 422.) Sisaruussuhteet opettavat lapsille elaméan taitoja kuten, yhteis-
tyota, neuvottelemista, puoliensa pitamista seka toisten ihmisten oikeuksista ja
tarpeista. Sisaruussuhteissa lapset ilmaisevat kiintymysta, kilpailua, mielihyvaa,
huomiointia seka huvittuneisuutta. Myds aggressiot, vihamielisyys, mustasuk-
kaisuus, turhautuminen seka kinasteleminen kuuluvat tavalliseen sisaruussuh-
teeseen. Lapset oppivat oman persoonansa identiteettid vuorovaikutuksessa
sisarukseensa, jolloin sisarukset saavat mahdollisuuden kahdenkeskiselle ver-
tailulle. (Poijula 2002, 152.)

3.4 Lapsuusian syopa

Suomessa lapsuusian syopa on harvinainen tauti, vuosittain n. 150 lasta sairas-

tuu. Lasten yleisimpid syopid ovat akuutit leukemiat, lymfoomat seka pahanlaa-
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tuiset aivokasvaimet. (Pihkala 2004, 336- 337; Jalanko 2012.) La&ketiede on
kehittynyt entisestéaan ja koko ajan suurempi osa lapsista selviytyy elamaa uh-
kaavasta sairaudesta (Houtzager ym. 2004, 591). Nykyisin lasten sydvat ovat
varsin herkkid solunsalpaajahoidoille, joten suurin osa syovistd saadaan paran-
nettua kokonaan. (Pihkala 2004, 336- 337). Taudin ennusteeseen vaikuttaa
merkittavasti miten laajalle tauti on levinnyt, eli kuinka ajoissa tauti huomataan.
(Pihkala 2004, 336- 337; Jalanko 2012.) Kuitenkin valitettavaa on, etta noin 20
% syOpéaan sairastuneista lapsista menehtyy sydpaan aktiivisista hoidoista huo-
limatta (Sylva Ry 2013). Useimmiten menehtyminen tapahtuu syévan uusiutu-
misen jalkeen. (Pihkala 2004, 351).

Akuutti lymfoblastileukemia (ALL) on lasten leukemioista yleisin. (Jalanko 2012;
Pihkala 2004, 337). Suomessa leukemiaan sairastuu vuosittain noin 50 lasta.
Leukemiassa veren valkosolu alkaa jakautua kontrolloimattomasti, joka tavalli-
simmin on lymfosyytti. Tama hairitsee luuytimessad normaalien solujen tuotan-
toa, joka aiheuttaa vahaistd punasolujen maaraa eli anemiaa. Leukemian en-
sioireita ovat anemiasta aiheutuvat kalpeus, vasymys seka ihoverenvuodot. (Ja-
lanko 2012.) Leukemiaa hoidetaan solunsalpaajilla ja mahdollisen uusiutumisen
jalkeen kantasolusiirrolla (Pihkala 2004, 344- 345). Valtaosa leukemiaan sairas-
tuneista paranee taudistaan parin vuoden kestaneen hoidon seurauksena, joten

lasten leukemia on nykyaan hyvin hoidettavissa (Jalanko 2012).

Pahanlaatuiset aivokasvaimet on yksi lasten yleisimmista syopaongelmista (Ja-
lanko 2012), leukemian jalkeen toiseksi yleisin kasvaintauti lapsilla ja yleisin
lasten kiinteda kasvain (Nordfors ym. 2013, 235). Aivokasvaimia on monia eri
tyyppeja, jonka johdosta ensioireet ja hoitomuodot vaihtelevat. Ensioireina saat-
taa olla paansarkya, oksentelua, kasvuhairioitd, kavelyvaikeuksia seka nakoéhai-
riditd. (Jalanko 2012.) Aivokasvainten hoidon avainasemassa on usein leikka-
ushoito, jonka jalkeen aloitetaan sadehoito. Sadehoitoa voidaan antaa joko
pelkkdan kasvaimeen tai taudin levinneisyyden mukaan myds koko kalloon ja
selkadydinkanavan alueelle. (Pihkala 2004, 351; Nordfors ym. 2013, 235.) So-
lunsalpaajahoitoa annetaan leikkaus- ja s&ddehoidon lisaksi erityisesti pahanlaa-

tuisten aivokasvainten hoitoon. TA&ma on parantanut aivokasvainten ennustetta

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Maija Kalliola



13

merkittavasti. Aivokasvainten hoitotulokset ovat parantuneet ja noin 75 % lap-
sista parantuu pysyvasti, kuitenkin parantumisesta huolimatta aivokasvaimet
aiheuttavat pitkaaikaisongelmia ja ndin heikentavéat lapsen elaménlaatua. (Nord-
fors ym. 2013, 235, 241.)

Lymfooma eli imukudossyopé tarkoittaa imukudosten terveiden solujen muut-
tumista pahanlaatuisiksi. Lymfooma voi l0ytyd lahes mista tahansa, koska imu-
kudoksen soluja on ymparilla kehoa. (Syopéajarjestét 2012.) Lymfoomat voi-
daan jakaa kahteen ryhmé&aan Hodgkinin lymfoomiin ja non-Hodgkinin-
lymfoomiin (Mustajoki 2010; Sybpajarjestot 2012.) Suomessa kumpaankin tau-
tiin sairastuu vuosittain 4-6 lasta. Lahes jokainen Hodgkinin tautiin sairastunut
lapsi on kouluikainen, valta osa yli 10 — vuotiaita. Non-Hodgkinin-lymfoomaan
(NHL) ilmenee lapsilla koko lapsuusian lukuun ottamatta imevaisikd&. NHL on
tytdilla huomattavasti harvinaisempi kuin pojilla. Hodgkinin taudin hoidossa kes-
keisessa roolissa ovat laake- ja sadehoidon yhdistelma. Pysyvan paranemisen
ennuste taudissa on hyva, jopa 90 % lapsista paranee pysyvasti. NHL:a hoide-
taan paaasiallisesti pelkastaan ladkehoidolla, sddehoidon tarve NHL:n hoidossa
on harvinaisempaa. Pysyvan paranemisen ennuste on noin 90 % NHL:n ag-

gressiivisimmassa muodossa. (Vettenranta 2012.)
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4 SYOPAAN SAIRASTUNEEN LAPSEN SISARUSTEN
TIEDON JA TUEN TARVE

Lapsuusian sydpa ei ole uhkana vain sairastuneelle lapselle, vaan koko per-
heelle (Hamama ym. 2008, 121). Lapsen sairastuminen vaikuttaa ja muuttaa
perheen seké sisarusten normaalia arkea ja rutiineja. (Alderfer & Hodges 2010,
79; Nolbris ym. 2010, 298.) Sairastuneen sisaruksen aktiiviset hoidot ja sairaa-
lassa oleminen vaikuttavat terveen sisaruksen sosiaaliseen elamaan, perhesuh-
teisiin, normaaliin arkeen seka tunteisiin. (Houtzager ym. 2004, 591; Prchal ym.
2012, 7.) Sisarukset kayvat sairastumisen myoéta lapi monia eri tuntemuksia ja

psyykkisia oireita, joihin he tarvitsevat tukea (Lahteenméki ym. 2004, 1012).

Vanhempien huomio kiinnittyy luonnollisesti sairastuneeseen lapseen ja sisa-
rukset jaavat vahemmalle huomiolle (LAhteenmaki ym. 2004, 1012). Vanhempi-
en viettdessa paljon aikaa sairastuneen lapsen kanssa sairaalassa, sisarukset
joutuvat sopeutumaan uuteen arkielamaan ja mahdollisesti ottamaan perheen
rutiineista enemman vastuuta. (Prchal & Landolt 2012, 137). Normaalin arjen
muutokset (Houtzager ym. 2004, 591- 592; Prchal ym. 2012, 7) ja vanhempien
poissaolo kotoa vaikuttavat sisarusten hyvinvointiin. Sisarukset kokevat usein
yksindisyyttad, eivatka he koe saavansa tarvittaessa tarkedad apua ja tukea van-
hemmiltaan, kuten kotitehtavien kanssa. Sisarukset kokevat myds yksin olemi-
sen kotona epamiellyttdvana. Vaikka syopéaéan sairastuminen koetaankin yleen-
sa lahentavan perheen keskeisia suhteita, kokevat sisarukset turhautumista ja
vasymysta ellei perheesséa keskustella muusta kuin sairastuneen lapsen voin-
nista ja sairaudesta. (Prchal & Landolt 2012, 137.) Vanhemmat pyrkivét rohkai-
semaan sisarusta jaksamaan sydpaan sairastuneen sisaruksen sairaudesta ja
vanhempien véhaisesta huomiosta huolimatta (Lindahl Nordberg & Steneby
2009, 375). Hamama ym. (2008, 128) seka Foster ym. (2012, 349) tutkimuk-
sessaan tuovat esille sisarusten negatiivisia tuntemuksia etenkin perheen nor-
maaliarjen muuttuessa. Tavallisimpia negatiivisia tuntemuksia ovat ahdistunei-

suus, viha seké kateus sairastunutta sisarusta kohtaan. Negatiiviset tuntemuk-
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set saattavat tulla esille huonona kaytoksena. kuten aggressioina tai huonona
koulumenestyksend (Hamama ym. 2008, 128). Vakavimmillaan negatiiviset tun-
temukset voivat kummuta itsetuhoisena kayttaytymisena, paihteiden vaarinkayt-

tona seka elaman piittaamattomuudella (Erkkila 2003, 23).

Lindahl Nordberg & Steneby (2009, 375) tutkimuksessaan ovat ottaneet kantaa
sisarusten asenteisiin perheen elamassa. Perheen vanhemmat ovat kuvanneet
sisarusten olevan kateellisia, mustasukkaisia seka katkeria sairastuneelle sisa-
rukselleen. Vanhempien mukaan suurin kateuden aihe on vanhempien viettama
aika sairastuneen sisaruksen luona. Kateus ja mustasukkaisuus ovat vahvem-
paa mikéli sairastuneen lapsen ja sisarusten ikdero on lahella toisiaan. Tutki-
muksessa on esitetty, ettéd sisarukset ovat kateellisia sairastuneille sisaruksil-
leen heidan saamastaan huomiosta seké lahjoista, vaikka sisarukset ymmarta-
vat miksi sairastunut lapsi saa enemman huomiota. (Prchal & Landolt 2012,
138).

Sisarukset, joilla on suurempi kyky empatiaan, karsivat vahemmat psyykkisista
ongelmista eika heilla ole niin suuria vaikeuksia sopeutua tilanteeseen. Empa-
tiakyky auttaa sisaruksia ymmartamaan vanhempiensa tilanteen ja usein sisa-
rukset ottavatkin enemman vastuuta kotitdista kuin aiemmin. Heikomman em-
patiakyvyn omaavilla sisaruksilla on usein vaikeuksia ilmaista omia tunteitaan
seka tarpeitaan, joka saattaa ilmeta aggressiivisuutena. Tyt6illa on osoitettu
olevan parempi kyky empatiaan kuin pojilla. Empatiakyvylla ja sybpasairauden
ymmartamisella on myds osoitettu olevan yhtalaisyytta sisarusten tilanteen psy-
kologiseen sopeutumiseen. Kuten myds aiemmin on todettu, monilapsisten per-
heiden lapsilla on todettu olevan enemman psyykkisia ongelmia kuin vahalap-
sisten perheiden lapsilla. Ongelmat saattavat johtua monien erilaisten yksildiden
tarpeiden erilaisuudesta ja niiden toteuttamatta jattamisesta. Perheiden laheiset
suhteen helpottavat seka syopééan sairastuneen lapsen, ettd sisaruksen stressia
seka eroahdistusta. Kuitenkin ristiritaisena seikkana on, etta sisaruksen ja sai-
rastuneen sisaruksen valinen laheinen suhde voi vaikuttaa sisaruksen koke-
muksiin sairastuneen sisaruksensa sairaudesta. Sisarus saattaa kokea suu-

rempaa ahdistuneisuutta ja stressia ja vaikeuksia ymmartad sairastuneen sisa-
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ruksen syovan kulkua. Samanlaisia kokemuksia on havaittu olevan suurten
perheiden sisaruksilla sek&a sisaruksen ollessa sairastunutta lasta vanhempi.
(Labay & Walco 2004, 311- 312.) Sy6paan sairastuneen sisaruksen diagnoosil-
la tai sairauden vakavuudella ei ole todistettu olevan merkittdvaa merkitysta
sisaruksen kokemuksiin (Labay & Walco 2004, 311; Prchal ym. 2012,5). Kui-
tenkin Buchbinder ym. (2012, 1266) mukaan sarkoomaa sairastaneiden lasten

sisaruksilla on suurempi todennakoéisyys somatisoida ongelmiaan.

Sisarukset voivat turvautua hoitohenkilokuntaan tiedon hakemisessa ja pitéa
ylla positiivista ajattelua seka toivoa sisarukselleen parasta. Tilanteen ja sairau-
den laaketieteellinen ymmartaminen usein auttaa sisarusta palauttamaan tilan-
teen kontrollin tunteen uudelleen. (Houtzager ym. 2004, 591- 592; Prchal ym.
2012, 7.) Sairaalassa oleminen auttaa sisaruksia ymmartamaan syopaan sai-
rastuneen sisaruksen todellinen tilanne seka ymmartamaan tilanteen ja sairau-
den kokonaiskuvaa. Sisarukset kokevat halua olla sairastuneen sisaruksen luo-
na ja auttaa mahdollisuuksien mukaan h&nen hoidossaan. Kuitenkin ajoittain
sisarusten on vaikea keksia kuinka he voivat olla avuksi sairaalle sisarelleen.
Hoitohenkilékunnan ja muiden potilaiden tuki koetaan tarkedksi ymmartaessa
sisaruksensa sairautta. Tiedon hankkiminen sairastuneen sisaruksen syovasta
auttaa myds ymmartamaan. (Prchal & Landolt 2012, 136,138.) Hoitohenkilokun-
ta pystyy auttamaan ja valmistelemaan myds vanhempia sisarusten paremman
tiedon saannin kanssa. Sisarusten aikainen tiedon saanti lapsen diagnoosin
saatua vahentaa sisarusten mahdollista psyykkisia oireiluja seka auttaa tuntei-
den kasittelyssa. (Lahteenméki ym. 2004, 1012.) Sisarukset kokevat sairastu-
neen sisaruksen fyysiset muutokset, kuten hiusten menetyksen tai painon las-
kun, vaikeina asioina kasitella. Sisarukset kokevat olevansa avuttomia tilanteen
suhteen ja heista tuntuu pahalta sairastuneen sisaruksen puolesta. Monet sisa-
ruksista kokevat pelkoa ja murhetta siskonsa tai veljensa sairauden vuoksi. Pel-
koa ja murhetta aiheuttavat kysymykset sisaruksen syodvasta kuten, vaikuttavat-
ko hoidot, ilmeneeké sisaruksella muita diagnooseja seka sisaruksen kuoleman
mahdollisuus. (Prchal & Landolt 2012, 138.)
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Cordaro ym. (2012, 45) toteavat monilapsisten perheiden sisarusten ymmarta-
van vdhemman sairastuneen sisaruksensa sairaudesta kuin perheissa, joissa
on vahemman lapsia. Sisaruksen sydpaan sairastuminen ei vaikuta muiden si-
sarusten elamaan yhta merkittavasti kuin vahalapsisissa perheissa. Perheissa,
joissa on enemman lapsia, sisaruksilla on mahdollisuus keskustella tilanteesta
yhdessa, jolloin he saavat tarvitsemaansa tukea toisiltaan (Hamama ym. 2008,
128). Vahalapsisissa perheissa sisarukset ovat enemman tietoisia sairaan sisa-
ruksensa tilasta ja voinnista seka sairaus vaikuttaa enemman sisaruksen joka-
paivaiseen elamaan. Sisarusten sukupuolella ei ole todettu olevan merkittavaa
merkitystd sairaan sisaruksen syovan ymmartamisessa. (Cordaro ym. 2012,
45.) Kuitenkin sisarusten ahdistuneisuuden on huomattu olevan suurempaa,
mikali sairastunut sisarus on poika. (Buchbinder 2012, 1266). Monilapsisisten
perheiden lapset kokevat suurempaa ahdistuneisuutta kuin perheiden lapset,
joissa on vahemman lapsia. Eroa ahdistuneisuuden maaralla eri sosiaaliluokki-
en valilla ei ole havaittu. Tytot kuitenkin kokevat enemman ahdistuneisuutta si-
saruksensa sydvan vuoksi kuin pojat. Tama voi johtua sukupuolirooleista ja kult-
tuurisista odotuksista, jotka sallivat tyttdjen ilmaista tunteitaan vapaammin kuin
pojat. (Hamama ym. 2008, 126- 127.) Lapsia sosiaalistetaan helposti sukupuo-
lelleen tyypilliselle tavalle nayttda tunteitaan. Tavallisesti tyt6t haluavat ajatella
ja puhua tunteistaan seka surustaan. Tytot haluavat tukea ja lohdutusta ja tu-
keutuvatkin toisiin ihmisiin kun pojat taas harvemmin, vaan pitavat tunteensa
itselladn. Poikien tapa kasitella surua on enemman toiminnan ja jarjen kayttoa.
Poikien keskuudessa esiintyy myds enemman aggressiivisuutta, joka voi johtua

poikien vahaisesta tunteiden ilmaisemisesta. (Poijula 2007, 116.)

Perheen koolla ja lasten syntymajarjestykselld on todettu olevan merkitysta ter-
veiden sisarusten kokemuksiin ja hyvinvointiin. Kun terve sisarus on syopaan
sairastunutta lasta vanhempi, on héanelld todettu olevan enemman ongelmia
kaytoksessa, sosiaalisissa suhteissa sekd koulutuksessa. Vanhempien tervei-
den sisarusten ongelmat saattavat johtua kasvaneesta vastuusta perheessa
seka oletuksesta itsendistya nopeammin. (Labay & Walco 2004, 311- 312.) Toi-
sen tutkimuksen mukaan taas terveen sisaruksen ollessa sairastunutta nuo-

rempi, on suurempi riski ahdistuneisuuteen ja stressiin. Tutkijoiden mukaan sai-
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rastuneiden lasten isosiskoilla — tai veljilla on vanhemman ikansa puolesta laa-
jempi tukiverkosto, jolta tarvittaessa saa tukea. (Buchbinder ym. 2012, 1266-
1267.) Kuitenkin kouluikaiset sisarukset tarvitsevat muutakin tukea kuin ystavil-
taan saatu tuki (Lahteenméki ym. 2004, 1012). Lahteenméen ym. (2004, 1011-
1012) mukaan alle kouluikéiset sisarukset karsivat erilaisista ongelmista pian
lapsen sisaruksen sydpadiagnoosin jalkeen. Ongelmia on havaittu erilaisten
kayttaytymisongelmien seka psykosomaattisten oireiluiden muodossa. Sisaruk-
silla on todettu esiintyvan myods &akkipikaisuutta ja yliaktiivisuutta. Sisarusten
oireilu kuitenkin usein rauhoittuu ajan kuluessa. Kouluikaisilla sisaruksilla taas
on havaittu samoja ongelmia my6hemmasséa vaiheessa, jolloin myds sisarusten

ahdistuneisuus on lisdantynytta.

Siskon tai veljen sairastuminen syopaan vaikuttaa sisaruksen koulunkayntiin.
Suurimpana ongelmana sisarukset kokevat keskittymiskyvyn heikkenemisen
oppitunneilla seka kotitehtavia tehdessa. (Prchal & Landolt 2012, 136; Poijula
2002, 157.) Sisarukset usein miettivat sairaan siskonsa tai veljensa sairautta ja
elamaa, etenkin diagnoosin ollessa vield uusi. Sisarukset myds toivovat voivan-
sa olla pois koulusta, jotta he voisivat jadda sairastuneen sisaruksensa luokse.
Opettajien ja muiden oppilaiden kysymykset sairastuneen sisaruksen voinnista
koetaan raskaina. Sisaruksilla on erilaisia keinoja ovat kertoa sairastuneen sisa-
rensa voinnista ja sairaudesta ilman kiusallisia ja epamiellyttavia tilanteita. Sisa-
rukset ovat muun muassa perustaneet internet-sivuston, jonne he paivittavat
saanndllisesti sairastuneen sisaruksensa voinnista. (Prchal & Landolt 2012,
136.) Sairastuneen sisaruksen kuoleman jalkeen sisarukset ovat raportoineet
parempaa koulumenestysta kuin sairauden aikana. Tahan saattaa vaikuttaa se,
ettei heidan tarvitse kuoleman jalkeen potea syyllisyyttd mikali eivat ole sairaa-
lassa sairaan sisaruksensa luona. Osa sisaruksista kokee kuitenkin kuoleman-
kin jalkeen keskittymiskyvyn véahaisyytta etenkin kotitehtavissa. (Foster ym.
2012, 350.) Sisarusten tukemisen parantamisen edistamiseksi myos opettajille
on tarked& antaa tietoa sisaruksen elamantilanteesta. Tiedon saatuaan opetta-
jilla on paremmat valmiudet tukea sisarusta koulunkaynnissa ja kotitehtavien
kanssa. (Lahteenmaki ym. 2004, 1012.) Sisarukset kokevat opettajilta saaman-

sa tuen tarkeana. Opettajien antama tuki sisaruksille on vaikuttanut positiivisesti
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heidan koulumenestykseensd sekad keskittymiskykyynsa. Sisarukset noudatta-
vat enemman koulun s&antdja opettajien antaman tuen ansiosta. (Alderfer &
Hodges 2010, 78.)

4.1 Sosiaalinen tuki sisarusten tukemisessa

Sosiaalinen tuki koetaan tarkeaksi, jotta sisarukset pystyvat kasittelemaan sai-
rastuneen sisaruksensa sairautta seka elamantilannetta (Nolbris ym. 2010, 299;
Lahteenmaki ym. 2004, 1012). Sisarukset kokevat ikatovereidensa, ystaviensa,
opettajiensa seka vanhempiensa tuen tarkeéksi. Vanhempien antamaa tukea
sisaruksille pidetdan yhta merkittdvana kuin ystavien tai koululta saatua tukea
(Alderfer & Hodges 2010, 78.) Vanhemmat ovat huolissaan sisarusten jaksami-
sesta ja heidan huomioinnistaan. Vanhempia huolettaa usein sisarusten hoito-
avun jarjestyminen. (Sorsa 2004, 48.) Perheissa éaiti koetaan tavallisesti lahei-
semmaksi ja tarkeadksi auttajaksi surussa. Isén rooli tukijana on yleensa kaukai-
sempi. Isovanhempien rooli tukijana koetaan lahes yhta tarkeaksi kuin aidin an-
tama tuki, usein isovanhempien tukea pidetaan jopa isan antamaa tukea tarke-
ampéana. (Poijula 2007, 116.)

Ystavat ovat keskeisessa roolissa sisarusten tukemisessa, he auttavat sisaruk-
sia selviytymaan tilanteesta eteenpain. Ystavien kanssa oleminen ja heidan
kanssaan keskusteleminen oman ikéisia koskevista asioista saa sisarusten aja-
tukset hetkeksi pois kodin vaikeasta tilanteesta. Sisarukset kokevat sairaudesta
puhumisen ystavien kanssa helpottavaksi. Nain sisarukset voivat jakaa ajatuk-
siaan ja samalla purkaa taakkaa ystavilleen. (Prchal & Landolt 2012, 136- 138;
Alderfer & Hodges 2012, 78.) Ensimmaisen kuukauden aikana lapsen syopéa-
diagnoosin saamisesta, sisarukset viettavat paljon aikaa sairaalassa sairastu-
neen rinnalla eivatka ole paljon yhteydessa ystaviinsa. Sisarukset saattavat ko-
kea syyllisyytta viettdessaan aikaa omien ystaviensad kanssa, kun sairastunut
sisarus on sairaalassa huonossa kunnossa. Jaatyaan pois ystaviensa seurasta,
sisarukset voivat kokea vaikeaksi palata takaisin ryhmaan. (Prchal & Landolt

2012, 136- 137.) Sisarukset arvostavat ystavidan heidan kayttaytyessa normaa-
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listi sairastuneesta siskosta tai veljesta huolimatta (Prchal & Landolt 2012, 137).
Osa sisaruksista kokee, etté siskon tai veljen sairastumisen myota ystavat eivat
puhu juuri muusta kuin syovasta (Nolbris ym. 2010, 301), tai ystavat eivat osan-
neet puhua mistaan (Foster ym. 2012, 351). Ystaviltd saatu tuki vaikuttaa posi-
tilvisesti sisarusten sosiaalisiin taitoihin luokkatilanteissa seka keskittymisky-
kyyn. Masentuneisuus seké eristaytyneisyys ovat vahentyneet sisarusten kes-
kuudessa, heidan saadessa tukea ystaviltdan. (Alderfer & Hodges 2010, 78-
79.) Mikali sairastunut sisarus kuolee sydpaan, sisaruksen tukiverkostolla on
suuri merkitys sisaruksen jaksamisessa. Ystavyyssuhteet voivat vahvistua tai
heiket& sairastumisen ja etenkin kuoleman vuoksi. (Foster ym. 2012, 350- 351.)

Ruotsalaiset tutkijat kokosivat tukiryhmid sybpaan sairastuneiden lasten sisa-
ruksille, joissa sisarukset jakoivat kokemuksiaan toisten terveiden sisarusten
kanssa. (Nolbris ym. 2010, 299). Sisarukset ovat raportoineet tukiryhmien va-
hentavan ahdistuneisuutta, kayttaytymisongelmia seka pelkoa syopéaa kohtaan.
Omista tunteistaan puhuminen auttaa sisaruksia kasittelemaan tuntemuksiaan.
(Barrera ym. 2002, 139.)

Tukiryhmien keskustelut auttavat sisaruksia kertomaan vaikeista asioista myo6s
vanhemmilleen, joista he eivat ole aiemmin puhuneet. Sisarukset kokevat hel-
pottavaksi saada puhua sairastuneen sisaruksen tilanteesta avoimesti omasta
nakokulmastaan. Vanhempien lasten on helpompi pukea ajatuksensa sanoiksi
ja nain tuoda tunteitaan esille. Vanhempien lasten kertomukset helpottavat nuo-
rempia lapsia ymmartamaan omia tunteitaan. Sisarusten mielestéa on tarkeaa
kuulla muiden samassa tilanteessa olevien mielipiteitd ja kokemuksia. Monet
ymmartavat toisten kertomuksia kuunnellessa, ettei sisaruksen sairastumisen
vuoksi voisi olla onnellinen ja tuntea iloa eivatka he ole tilanteensa kanssa yk-
sin. Tukiryhmien jalkeen sisarukset oppivat ymmartdmaan omia tunteitaan pa-
remmin sek& rooliaan sairastuneen sisaruksen elaméssa ja taman tukemisessa.
Omista tunteistaan puhuminen vaikuttaa positiivisesti sisaruksen itsetuntoon
seka vahentda yksinaisyyden tunnetta. Tunteiden esille tuominen toisten sisa-
rusten keskuudessa vaikuttaa myds sisarusten sosiaalisiin taitoihin. (Nolbris ym.
2010, 301, 303.)
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Nolbris ym. (2010, 301) mukaan sisarukset olisivat toivoneet vastaavia tukiryh-
miad toteutuneeksi jo aiemmin. Tukiryhmassa puhuminen koetaan helpoksi ja
turvalliseksi. Sisarus saa kertoa oman tarinansa haluamaansa tahtiin, eika ryh-
massa tarvitse puhua ellei sitd halua. Sisarukset kokevat ryhmén yhteishengen
vapaaksi, jossa saa olla oma itsensa ja nauraa huolehtimatta. Tukiryhmien sisa-
rukset tuntevat voimakasta yhteenkuulumista ja saman kokeneiden tuki koetaan
erilaiseksi kuin ystavien antama tuki. Tukiryhmaan kuuluminen koetaan téarke-
aksi, ainutlaatuiseksi ja sisarukset kokevat olevansa tarkea osa ryhmaa. Muiden
sisarusten tuki koetaan tarkeaksi, koska he ovat kokeneet samat tuntemukset ja
ovat tai ovat olleet samassa tilanteessa. (Nolbris ym. 2010, 301- 303.)

Sisarukset kokevat erilaisia pakonomaisia tuntemuksia sisaruksensa sairautta
kohtaan. Stressaava tilanne, kuten sisaruksen sairastuminen syopaan, voi joko
luoda kriisin ja traumaattisen kokemuksen tai saada henkilé toimimaan ja nain
selviytymaan tilanteesta. Tavallisimpia tuntemuksia sisaruksilla on ahdistunei-
suus seka psykosomaattisen oireet. Ahdistuneisuutta esiintyy usealla sisaruk-
sella. Ahdistuneisuus voi ilmetd kaytosongelmina ja fyysisina oireina kuten
paansarkyna, vatsakipuna tai alentuneena ruokahaluna. (Hamama ym. 2008,
122- 123.) Lapsi tuntee surua ja ahdistusta jo pienesta saakka, lahes vastasyn-
tynytkin kykenee tuntemaan surua. Pienimmilla lapsilla stressiperdinen kayttay-
tyminen ilmenee itkuisuutena, kehon jannittyneisyytena seka tietynlaisena ve-
taytymisena. Hieman vanhemmat ja puheikaiset lapset saattavat ilmaista kysei-
sid tuntemuksiaan tavaroiden heittelemisella tai puhumattomuudella. Puhumat-
tomuuden lisadksi noin kymmenvuotiaat lapset ilmaisevat surua ja ahdistusta
alakuloisuudella seka vuorovaikutuskyvyn halukkuuden vahaisyytena. Osa lap-
sista saattaa ilmaista tunteensa taysin vastakkaisella tavalla, kuten hallitsemat-
tomalla aggressiivisuudella. Pakenemiskayttdytyminen on tavallista teini-
ikaisten nuorien surun ja ahdistuksen kasittelyssa. Teini-ikdisten on helppo pae-
ta todellisia tunteitaan harrastusten tai kavereiden pariin. (Erkkila 2003, 22- 23.)
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4.2 Sisarusten tukeminen kuoleman jalkeen

Vanhempien tulisi kertoa sisarukselle mahdollisimman suoraan, avoimesti ja
rehellisesti sairastuneen lapsen kuolemasta (Poijula 2007, 120; Lahteenoja
2007, 335). Lapselle kerrottaessa kaytetaan sellaisia sanoja, jotka lapsi varmas-
ti ymmartdd oman kehitystasonsa mukaan. Mikali lapsi ymmartaa kuoleman
merkityksen, kerrotaan lapselle asiasta suoraan. Ellei vanhempi ei itse ole saa-
nut koottua itseaan lapsen kuoleman jalkeen, kuolemasta kertomista on syyta
odottaa. Vanhempien tai aikuisen voimakkaat reaktiot kuolemaan saattavat hai-
tata sisaruksen selviytymista surusta. Sisarukselle kerrottaessa tilanteen tulisi
olla rauhallinen ja mahdollisimman turvallisen oloinen. (Poijula 2007, 120.) Lap-
sen kasitys kuolemasta riippuu paljon tdméan iasta (Lahteenoja 2007, 335). 2-6
vuotiaiden lasten tavallinen tapa kasitella asioita on maaginen ajattelu, jolloin
lapset uskovat, ettda kuoleman pystyy valttamaan tai peruuttamaan. Hieman
vanhempi lapsi, 7-9- vuotias, uskoo kuoleman olevan jokin olento tai kummitus,
jota vastaan ei pysty taistelemaan. Yhdeksadn-kymmenvuotiaana lapsi alkaa
kasittdd kuoleman lopullisuuden ja ymmartaa kuoleman olevan elaméan paatos.
(Hammarlund 2010,159.)

Lapsen tavallinen reaktio jarkyttavasta tiedosta on sokki, epausko, apatia seka
pelko. Lapsen tuntema tuska on uhka lapsen mina - tunteen eheydelle seka
lapsella on rajallinen kyky kestda tuntemaansa tuskaa. Tilanteen ymmartami-
seen auttaa lapsen kielellinen kehitys ja vanhempien tulee antaa lapselle sanoja
surun kasittelemiseen. Aikuinen voi auttaa lasta kasittelemaan asiaa kertomalla
lapselle tapahtuneesta seka antaa lapselle laheisyytta ja tukea. Asioista keskus-
telemisessa ollaan lapsilahtoisia eli lapsi saa paattaa milloin haluaa asioista
keskustella. Lapsen mielikuvitusta, todellisuudentajua seka kehitysvaihetta kun-
nioitetaan antamalla lapselle asianmukaista tietoa. Lapsi saa tulkita saamansa
tiedot omasta maailmankuvastaan kasin, kuitenkaan vaaria mielikuvia ei vahvis-
teta. Lapsen tuntemat aikuiset ovatkin tarkeimpia surussa tukemisessa. Joskus
aikuisen ja etenkin kuolleen lapsen vanhemman on vaikea tarjota terveelle sisa-

rukselle tukeaan kaydessaan itse lapi menetystdan. (Poijula 2002, 142- 146,
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152.) Lapsen tapa ilmaista kasitystaan kuolemasta voi olla leikkiessa tai piirta-
essé (Lahteenoja 2007, 335).

Sairastuneen lapsen kuoleman jalkeen sisarus sdilyttda jatkuvan kiintymyksen
kuolleeseen sisarukseensa, vaikka kuolleen sisaruksen poissaolo tulee jatku-
vasti esille. Sisarukset odottavat tapaavansa kuolleen sisaruksensa taivaassa
tai kuoleman jalkeisessa elaméassa sekéa kaipaavat ja rakastavat heita. Sairas-
tuneen sisaruksen kuolema usein herattda sisaruksen ajatukset oman kuole-
man mahdollisuudesta. Sisarukset voivat tuntea jaavansa perheessa surussa
yksin, etenkin jos perhe on pieni eika kuolleen sisaruksen kuoleman jalkeen ole
muita sisaruksia. Tall6in sisarukset voivat kokea vanhempien tukevan toisiaan
menetyksesséa heidan jaadessa yksin surunsa kanssa. Usein vanhempien ko-
kema voimakas suru voi olla esteené sisaruksen surusta selviytymiselle. (Poiju-
la 2002, 152- 153.) Sisarus kokee suurta ahdistusta sairastuneen sisaruksensa
kuoleman johdosta. Sisarusten keskuudessa on havaittu masentuneisuutta,
eroahdistusta seka vaikeuksia koulunkaynnissé sisaruksen kuoleman jalkeen.
(Hammarlund 2010, 160.)

Sisarus voi kokea surun monella eri tavalla, sureminen vaikuttaa sisarukseen
niin henkisesti kuin fyysisestikin. Sisarus uskoo kuoleman peruuttamattomasti
muuttaneen heidan perheensa elaman. Perhe ei tunnu valttamatta enda koko-
naiselta sisaruksen kuoleman johdosta. Sisarus voi kokea pelkoa, eristaytynei-
syytta, syyllisyyttd sek& masentuneisuutta sisaruksensa kuoleman johdosta.
Sisarukset tuntevat syyllisyyden tunnetta omasta onnestaan ja ilostaan seka
hauskan pitaminen on vaikeaa. Masentuneisuutta ilmenee etenkin perheen yh-
teisten juhlien, kuten joulun, aikoihin, jolloin tapahtuma muistuttaa menetetysta
sisaruksesta. Sisarukset saattavat nahda painajaisia kuolleesta sisaruksestaan,
jonka vuoksi heille saattaa kehittya uni- ja nukahtamisongelmia. lkavan ja ero-
ahdistuksen ollessa suurta kuolleesta sisaruksesta, sisarus saattaa joskus toi-
voa paasevansa kuolleen sisaruksensa luokse ja kuolla. Kuoleman toivomisen
tuntemukset ovat tavallisempia surutydén alussa kuin myohemmin. (Poijula
2002, 156- 158) Kuten myds Barrera ym. (2013, 31.) Hamama ym. ( 2008, 128)

tutkimuksissaan osoittivat surevat sisarukset voivat ilmaista tuntemansa surun
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vaarallisella kayttaytymisella, kuten alkoholin tai huumeiden kaytolla. (Poijula
2002, 156- 158)

Sisarusten surua sy0paan sairastuneen sisaruksen kuoleman jalkeen on tutkittu
vanhempien nakdkulmasta. Vanhempien mukaan nuorempien sisarusten tuntei-
ta on helpompi tulkita kuin vanhempien sisarusten. Vanhempien mukaan sisa-
rukset kokevat sekalaisia tunteita kuolemaa kohtaan. Sisarukset kokevat surua
ja itkevat kuolleen sisaruksen vuoksi, toisinaan he ovat vihaisia menetettyaan
leikkitoverinsa syoOvalle. Sisarukset kayttaytyvat ajoittain ongelmallisesti kuten
kiukunpuuskaisuutta seka arsyyntyneisyyttd, surun tunteen nayttamista van-
hemmille pyritdan valttdmaan. Myods ongelmia koulunkaynnin ja siihen liittyvaan
keskittymisen kanssa on havaittu. Heilla on my6s ongelmia ymmartaa kuoleman
merkitysté ja sen lopullisuutta, jotka saattavat ilmet& painajaisunina. Sisarukset
ovat kohdanneet myds kuoleman pelkoa omalla kohdallaan. Nuorien keskuu-
dessa ongelmakayttaytyminen ilmeni alkoholin juomisena, tatuointeina seka
lavistyksina. (Barrera ym. 2013, 25, 30- 31, 34, 39.)

Vanhempien mukaan kuolleen lapsen sisaruksien surun kasittelyyn on eri tapo-
ja. Elamassa eteenpain jatkaminen on koettu sisarusten kohdalla tarpeellisena,
he pyrkivat jatkamaan normaalia elamaa seka paivittaisia rutiineja. Sairastu-
neesta lapsesta puhuminen on tavallisin keino sisaruksilla purkaa tuntemuksi-
aan seka suruaan. Vanhempien mielesta etenkin nuorempien lasten kohdalla,
kuoleman ymmartdminen helpottaa sisarusta kasittelemaan seka ilmaisemaan
suruaan seka jatkamaan normaalia elamaa. Vanhempien sisarusten keskuu-
dessa sosiaalinen tuki ystavilta koetaan tarkeaksi kun taas ryhman tuki koetaan
hyddylliseksi nuorempien sisarusten kohdalla. Vanhemmille tunteistaan seka
ajatuksistaan avoimesti puhuminen koetaan helpottavana. Avoimuus lahentda
ja parantaa vanhempien ja sisarusten suhteita. Nuoremmat sisarukset kaipaa-
vat enemman vanhempiensa huomiota sairastuneen sisaruksen kuoleman jal-
keen. Nuorten sisarusten keskuudessa sisaruksen kuoleman hyvaksymisen
vaikeus voi ilmeté esimerkiksi vanhempien syyttamisella sisaruksen kuolemas-
ta. Vanhemmat sisarukset ovat huolissaan vanhempien ja etenkin &aidin hyvin-

voinnista seka jaksamisesta. (Barrera ym. 2013, 31- 33, 40.) Sisarukset sailyt-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Maija Kalliola



25

tavat kuolleen sisaruksen tavaroita, kuten leluja, vaatteita tai henkilokohtaisia
tavaroita, joiden avulla sisarukset muistelevat kuollutta sisarustaan. Aluksi sisa-
rukset voivat kokea oudoksi, ettd kuolleen sisaruksen tavaroita on ymparilla
edelleen. Ajan myota tavaroiden ymparilla olon outous menee ohi ja sisarukset
kokevatkin tavaroiden |laheisyyden positiivisena asiana. Sisarukset myds voivat
muuttaa huoneensa kuolleen sisaruksensa huoneeseen, joka my6s auttaa sisa-
ruksen muistelemisessa seka eroahdistuksessa. Perheet ovat kehittaneet kuol-
leen sisaren muistelupaivia, jolloin he mm. sytyttavat kynttilan kuolleen lapsen
muistolle. (Foster ym. 2011, 428- 430.)

Lapsen kuoleminen sydpaan saa sisarukset ajattelemaan elamaa ja sen priori-
teetteja uudelleen. Tapahtuma seka sen myota elaminen kasvattaa terveita si-
saruksia ja nain ollen myds muuttaa heidan tapaansa ajatella asioista. Sisaruk-
set eivat pida asioita itsestaanselvyyksina ja he kunnioittavat elamaa enemman.
(Foster ym. 2012, 350.) SyOopaéan sairastuneen sisaruksen kuolema koettelee
sisarusta, mutta myods kasvattaa henkisesti. Menetyksen myota lisdéantynyt sit-
keys, itsearvostus, miné-tunne sekd kypsyys kasvattavat sisarusta henkisesti.
Sisarus kokee syOpaan sairastuneen sisaruksen kokemusten myoéta kasva-
neensa henkisesti nopeammin kuin muut ikatoverit, jonka vuoksi suhteet ysta-
viin ja ikatovereihin saattavat etdantya. Suru ja koetut ongelmat vahvistavat si-
sarusta selviytymaan jatkossakin elaman vastoinkaymisista. (Poijula 2002, 158-
159).
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5 NUKKETEATTERI JA LUOVATOIMINTA SISARUSTEN
TUKEMISESSA

Nukketeatteri on teatterin vanhimpia muotoja, joka on levinnyt laajalti ympari
maailmaa. Se on saanut vaikutteita Aasiasta varjoteatterista ja nykyaan nukke-
teatteri on hyvin monimuotoinen taiteen ala, joka saa vaikutteita muilta eri tai-
teenaloilta. (Lintunen 2009, 12.) Esimerkiksi Intiassa nukketeatteria on alun pe-
rin kaytetty opetusvalineenéd myyteistd ja legendoista kerrottaessa (Rangarajan
2011, 279). Nykyaan nukketeatterin ja nuken tarkoituksena on viihdyttaa katso-
jaa. Pienemmat lapset uskovat teatterinuken elavan ja sen vuoksi he pystyvat
elaytymaan nuken kertomaan tarinaan. Vanhemmat lapset tiedostavat nuken
olevan esine, mutta kykenevat silti uskomaan nuken kertomaa tarinaa. (Lintu-
nen 2009, 13.)

Nukketeatteri on ilmaisukeinoiltaan rikas, elastinen seka helposti muotoutuva,
joten ilmaisuvélineenéd voidaan kayttdd mitd tahansa esinetta. Esine on valtta-
mattomyys esiinnyttaessa, jotta esitys on nukketeatteria. (Poranen 2009, 288-
289.) Mikéali esine on konkreettisesti nukke, voi vaihtoehtoina olla mm. k&sinuk-
ke, sauvanukke, marionetti, varjoteatterinukke tai bunraku-nukke. Hansikastyy-
linen kasinenukke on nayttelijan kadessa, joka voi olla myds ns. mimiikkanukke,
jolla on liikkuva suu. Sauvanuken vartalona toimii sauva, jonka avulla nukkea
likutetaan. Marionetti voi olla joko kokonaan lankojen varassa oleva marionetti
tai sauvamarionetti, jolloin se on sauvan varassa liikuteltavissa. Kuitenkin mo-
lemmissa versioissa marionettia ja sen raajoja tai jasenia liikutetaan lankojen
avulla. Katsoja nékee varjoteatterinuken vain valkokankaan lapi varjona, jonka
takaa valo heijastuu. Varjoteatterinukkea liikutetaan myds sauvojen avulla ja se
on littea hahmo. Japanilaiseen perinteiseen nukketeatteriin kuuluva bunraku-
nukke, jota liikuttaa kolme nayttelijaad. Yksi liikuttaa paata ja nuken oikeaa katta,
toinen vasenta katta ja kolmas liikuttaa nuken jalkoja. Nayttelijat pukeutuvat

yleensa mustaan, jotteivat he eroa taustasta. (Helgesen 2009, 43.) Nykyaikana
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nukketeatteria voi esittda kuka tahansa asiasta ja esiintymisesta kiinnostunut,
eika henkilolla tarvitse olla nayttelijataustaa (Rangarajan 2011, 279).

Leikin avulla lapsi oppii itsestaan ja kasittelee kokemuksiaan seka niihin liittyvia
tunteita (Holmberg 2003, 63; Honkaranta 2007, 140; Creed ym. 2001,179).
Leikkiessa lapsi voi turvallisesti kokeilla, miten erilaisia tunteita ilmaistaan ja
miltad ne nayttavat ulospain. Leikki on lapselle turvallisempi ja tutumpi tapa il-
maista tunteitaan kuin sanallinen ilmaisu ja kertominen. Lapsi tuo ikaan kuin
huomaamatta leikin kautta esille salassa olevat tai tukahdetut tuntemuksensa.
(Holmberg 2003, 63, 69.) Leikilla lapsi palauttaa psyykkisen tasapainon, leikki-
malla pelot ja huolet pois. Leikkiminen auttaa ratkaisemaan ristiriitoja ja helpot-
tamaan ahdistuneisuutta. (Poijula 2007, 152.) Leikkiessa lapsi oppii samalla
empatiakykya ja miltd jokin asia toisesta ihmisesté voi tuntua. Lapsen kanssa
leikkiessa aikuinen pystyy kertomaan omista tunteistaan lapselle ja samalla
opettamaan erilaisia selviytymiskeinoja sekd tukemaan lapsen itsetuntoa. Lap-
sen tunteikkaat ja spontaanit leikit saattavat jarkyttad aikuista, etenkin jos aikui-
nen on kokenut saman menetyksen tai vaikeasti kasiteltdvan kokemuksen. Ta-
man vuoksi aikuisen on hyva valmistautua leikkia varten. Lapselle on tarkeaa,
ettd leikki aikuisen kanssa sujuu ongelmitta eiké aikuinen sivuuta lapsen tuntei-
ta tai mene lukkoon lapsen ilmaisemista tuntemuksista. (Holmberg 2003, 69,
74-75.)

Lapsen surun ja ahdistuksen tukemisessa voidaan kayttaa erilaisia eheyttavia
leikkeja (Holmberg 2003, 79). Leikin avulla aikuinen pystyy kommunikoimaan
lapsen kanssa seka auttamaan lasta ilmaisemaan vaikeita tunteitaan. Leikkimis-
ta ja leikkiterapiaa on kaytetty laajasti lasten ongelmien ratkaisemisessa. N&in
lapset saavat ilmaista itse&déan ja tunteitaan tekemisen kautta. He kayttavat luo-
vaa ajattelua oppiakseen itsestddn seka tunteistaan. Toimimisen avulla lapsi
saa selvyytta tunteisiinsa sek& omiin kykyihinsa. Leikkiterapiaa voidaan kayttaa
kaiken ikaisille lapsille ja silla on todettu olevan positiivista vaikutusta lasten ah-
distuksen vahentdmisessa. Leikkiterapia on hyva vaihtoehto psykoterapian rin-
nalle lasten ahdistuksen hoidossa. Leikkiterapia takaa lapselle turvallisen tavan
kertoa vaikeista kokemuksistaan. (Naderi ym. 2010, 189, 194.)
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Nukketeatteria ja nukkeja on kaytetty jo vuosien ajan informaation antajana se-
k& ihmisten apuna ymmartaéa ja muistamaan erilaisia asioita. Kouluissa nukkien
kayttd antaa lapsille uuden valineen kielen tueksi. (Rangarajan 2011, 279.)
Nukkeja voidaan kayttaa lasten kommunikoinnin valineena, koska sen avulla
lapsen on helpompi tuoda omia tuntemuksiaan esille. Nuken avulla voidaan
helpottaa lapsien tuntemaa pelkoa tai ahdistusta, sairaudesta selviytymista, sai-
raalassaoloa seka toimenpiteista aiheutuvaa pelkoa, kipua ja ahdistuneisuutta.
Nuken kanssa lasta voidaan myds opettaa terveyteen liittyvista asioista seka
lisata lapsen tietamysta sairaudestaan sekéa sairaalaymparistostd. Nukkeja on
kaytetty myos kouluissa ja kotona opetettaessa lapsille ravitsemuksesta seka
hampaiden hoidosta. Pienten lasten kohdalla nuket on havaittu hyvaksi opetus-
keinoksi lasten kielellisen kehittyméttémyyden ja vahaisen keskittymiskyvyn
vuoksi. (Epstein ym. 2008, 49.) Nukkeja voidaan kayttdd niin taaperoikaisille
kuin kouluikaisille lapsille. Jo taaperoikaiselle lapselle voidaan kertoa vakavista-
kin tapahtumista kasinukkien avulla. Lapselle annetaan mahdollisuus kayttaa
nukkea, jonka avulla lapsi voi kertoa omista kokemuksistaan. Myds kouluikaiset
lapset leikkivat symbolisia leikkeja nukeilla ja muilla hahmoilla ja he kykenevét
muodostamaan monimuotoisia esityksia leikilleen. Useasti kuitenkin kouluikaisil-
|& lapsilla satuhahmojen ja nukkien merkitys vahenee ja lapsi pyrkii kayttama&an
todellisia hahmoja leikeissaan. (Holmberg 2003, 79- 80, 84- 85.) Nukketeatteri
antaa lapsille tekemisen iloa, joka samalla tydstaa lasten ajattelutaitoja (Quinte-
ro 2011, 8).

Ewingin (2009, 81, 83) mukaan piirtdminen ja taide ovat lapsille hyva tapa il-
maista tunteitaan ja kokemuksiaan, joita he eivat osaa vield pukea sanoiksi yk-
sinkertaisen kielellisen kehityksen vuoksi. Lapsi voi myds kertoa tarinan unel-
mastaan ja toiveistaan, jonka avulla lasta autetaan kommunikoimaan sairaudes-
taan seka elamastadn. Lasten tarinoiden myoéta luodaan avointa keskustelua
ilosta, surusta ja muista unelmista, joita lapsella on. (Ewing 2009, 81, 83.) Piir-
tamista ja tarinoita on kaytetty myos apuna selvitettdessa lasten mielipiteita ja
ymmarrysta syovasta (Knighting ym. 2010, 289). Taaperoikaiselle lapselle maa-
laaminen esimerkiksi sormivareilla on helppo tapa ilmaista tunteitaan eika se

vaadi lapselta hienomotorisia taitoja. Kouluikainen lapsi kykenee jo vaativam-
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paan piirtAmiseen. Lasta voidaan pyytaa piirtdmaan omia tunteitaan ja ajatuksi-
aan, kuten surua ja vihaa tai sanomatta jaaneitd ajatuksiaan. Lapsi voi myds
piirtdd sairastuneen sisarensa ja hanen kanssaan vietettyja hyvia hetkia paperil-
le. My0s teini-ikaisille nuorille maalaaminen on helppo ja turvallinen tapa ilmais-
ta tunteitaan. Teini-ikéista voi pyytdd maalaamaan samankaltaisia asioita kuin
kouluikainenkin. Teini-ikaiselle tulee antaa enemman valinnan mahdollisuuksia
sekd mahdollisuus abstraktimpaan maalaamiseen. (Holmberg 2003, 81, 86- 87,
89.)

Lasten tunteiden ilmaisukeinona on kaytetty myods nukkeja ja nukketeatteria.
Nukkien kayttd antaa lapsille uuden vélineen kielen tueksi. (Rangarajan 2011,
279.) Lapsen on helpompi kertoa tunteistaan nuken avulla, jonka avulla voidaan
my0Os helpottaa lapsen ahdinkoa ja epatietoisuutta. (Epstein ym. 2008, 49.) Ai-
kuinen voi kehittdd lapsen kokemusten pohjalta nukketeatteriesityksen, jonka
avulla aikuinen kertoo lapselle tapahtumien kulun. Eldinhahmojen kaytto esityk-
sessa auttaa lasta ymmartamaan asioita metaforisesti pienen valimatkan paas-
td. Halutessaan lapsi saa myds itse esiintya tai jatkaa aikuisen aloittamaa esi-
tystd. (Holmberg 2003, 83.) Nukke voi olla passiivisessa tai aktiivisessa roolis-
sa. Useimmiten nukke on aktiivinen toimija, jolloin lapsi on kanssakaymisessa
nuken kanssa. (Epstein ym. 2008, 50.) Kasinuken avulla lapsen kanssa voidaan
keskustella vakavista asioista kuten sisaruksen sairastumisesta. Lapsen on
usein helpompi puhua ja kertoa tunteistaan kasinukelle kuin aikuiselle. Lapsi
pystyy vaivattomasti elaytymaan ja samaistumaan kasinuken kokemuksiin. Kun
kasinukelle on tapahtunut samoja kokemuksia kuin lapselle, voi lapsi huomaa-
mattaan kertoa tukahdutetuista tunteistaan aikuiselle. (Holmberg 2003, 83.)
Lapsi usein matkii nayttelijan nayttelemia asioita, joka auttaa lapsen samaistu-
mista (Rakoczy ym. 2006,315).

Lasta voidaan haastatella nuken avulla, jolloin haastattelija esittda kysymykset
nukkena. Lapsi vastaa haastattelijalle nuken kautta, jolloin lapsi uskaltaa tuoda
enemman negatiivisia puolia esille haastattelussa. Tama tapa luo lapselle mu-
kavuuden tunnetta seka lisda lasten kiinnostusta esitettyja kysymyksia kohtaan.

Nuken avulla lapsi pystyy tunnistamaan ja selkeyttdmaan tunteitaan seka pukea
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tunteet helpommin sanoiksi. Lapsen haastatteleminen nuken avulla kestaa
normaalia haastattelua kauemmin, mutta antaa lapselle mahdollisuuden ilmais-
ta itseaan paremmin. Nuken sukupuolella, rodulla ja fyysisilla ominaisuuksilla on
merkitysta lapsen valitessa minka nuken avulla tdma haluaa kertoa kokemuk-
sistaan. Tytot valitsevat harvoin poikanukkea eivatkd halua kertoa télle asioi-
taan ja mielipiteitdédn. (Epstein ym. 2008, 50-52.) Butler ym. (2009, 231.) mu-
kaan nuken kayttd lasten tunteiden ilmaisemissa saattaa aiheuttaa lapsessa
negatiivisia tunteita. Lapset saattavat hairiintya tai pelata nuken lasnaoloa. Lap-
si voi myos kieltaytya kayttamasta nukkea ilman mitaan varsinaista syyta. Tal-
I6in lapselle annetaan mahdollisuus valita jokin toinen esine, jonka avulla halu-

aa tuoda tunteitaan ilmi.

Nukketeatteria ja nukkeja on aiemmin kaytetty mm. lasten kanssa opetettaessa
mielenterveyshairidista (Pitre ym. 2007, 415), moraalisista asioista (Vaish ym.
2011, 124), kehitysvammoista (Dunst 2012, 451) seka parantaessa lasten ter-
veellisia elamantapoja (Wright ym. 2007, 290). Lapsille, joilla on ongelmia kielel-
lisen kehityksen kanssa, on kaytetty nukkeja sanallisen kehityksen tukemiseen
(Owen & Leonard 2006, 548).

Taiteella on virkistava vaikutus, jonka vuoksi se kannattaa yhdistaa hoitotyohon.
Taide ja kulttuuri tuovat hoitoymparistoon ja hoitohenkilokunnalle uutta voimaa
seka jaksamista tydssdan. Taide edesauttaa potilaiden ja omaisten toimintaky-
kya. Taiteen hyvéaksikayttdminen sairaaloissa ei ole kustannuksiltaan kallis rat-
kaisu. Hoitohenkilokunta pystyy hydédyntaméaan omia luovia taitojaan, kuten lau-
lamalla, piirtamalla tai soittamalla instrumenttia. Sairaalat voivat myos tehda
yhteisty6té paikallisten taiteilijoiden kanssa, jotka voivat tulla viihdyttamaan poti-
laita ja heiddn omaisiaan. (L&&peri 2007.) Kulttuurin ja taiteen yhdistaminen hoi-
totydhon tarvitsee yhteiskunnalta tukea ja vahvistamista. Kulttuurin lisaantymi-
nen nakyy ihmisten elaméntavoissa ja kulttuurin kulutuksen kasvussa. Kuitenkin
kulttuurisen vaurauden kasvaessa ihmisten hyvinvointi on lisdantynyt vain rajal-
lisesti. Hyvinvointia ja elaméan laatua lisaavat inmisten saadessa toteuttaa itse-

aan seka taide-elamyksiaan. (Liikanen 2010, 10- 11.)
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Nukketeatterin monimuotoisuuden ansioista sité voidaan hyodyntaé monella eri
tavalla (Poranen 2009, 288). Musiikilla on todettu olevan vaikutusta ihmisen
mielialaan. Lasten on huomattu rauhoittuvan kuunnellessa lauluja, hyrailya tai
musiikkileluja. Lapsia, jotka ovat viela kielellisen kehityksen alkutaipaleella, voi-
daan aktivoida musiikin avulla puheilmaisuun. Musiikilliseen yhteyteen sidottu
toiminta auttaa levotonta ja rauhatonta lasta keskittym&an pidempi aikaisem-
paan suoritukseen. (Erkkila 2003, 37- 38.)

Nolbris ym. (2010, 302- 303.) antoivat sisarusten valita valokuvan, maalauksen
tai piirroksen avukseen kertoa tunteistaan. Valokuva sairastuneesta sisarukses-
ta helpottaa tervetta sisarusta ymmartamaan omia tunteitaan. Valokuvan avulla
terveen sisaruksen tunteet konkretisoituvat. Tunteistaan kertoessa maalauksen
avulla, sisarukset kayttivat runsaasti useita eri vareja. Maalausta pidettiin haus-
kana tapana, eika maalauksen etenemista koettu vaikeana. Piirustusta valitessa
terveille sisaruksille tuli mieleen sairastunut sisarus seké minkélainen han on.
Valokuvan, maalauksen tai piirustuksen on helpompi tuoda vaikeita tunteita esil-
le, joita on normaalisti vaikea pukea sanoiksi. Myos Foster ym. (2011, 429.) tut-
kimuksessaan ovat todenneet valokuvien katselemisen olevan hyva apuvaline
terveilla sisaruksella heidan muistellessa yhteisia kokemuksia sairastuneiden

sisarusten kanssa ja my6s muistellessa syopaan kuollutta sisarusta.
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN JA TUOTOS

Opinnaytety0 toteutetaan osana Turun Ammattikorkeakoulun terveysalan ja
Taideakatemian nukketeatterilinjan yhteisprojektia: Nukketeatteri menetelmana
lasten- ja nuorten hoitotydssa. Yhteisprojektin ideana on soveltaa nukketeatteria
menetelmana lasten ja nuorten hoitotydssa. Taman opinndytetydon kohteena

ovat syopaan sairastuneiden lasten sisarukset.

Opinnaytety0 on toteutettu kirjallisuuskatsauksena, jossa on perehdytty aiem-
piin tutkimustuloksiin syopaan sairastuneiden lasten sisarusten tiedon ja tuen
tarpeesta. Opinnaytetydn tavoitteena on kartoittaa sisarusten tiedon ja tuen tar-
vetta sekd miten nukketeatteria voidaan hyoddyntdd sisarusten tukemisessa.
Opinnaytetyotd ohjaavat kysymykset ovat pohjana opinnadytetyon rakenteen
rakentumiselle. Kirjallisuuskatsauksen tulosten pohjalta on tehty ohjeistus nuk-
keteatteriopiskelijoille syopédan sairastuneiden lasten sisarusten tiedon ja tuen

tarpeesta.

Tieteellisia tutkimuksia ja kirjallisuutta opinnaytetyon aiheesta on etsitty sahkoi-
sista tietokannoista. Tiedonhaussa tietokantoina on kaytetty Medici:a, Medli-
ne:d, PubMed:a, CINAHL:a sekd Google Scholar:a. Tiedonhaussa on myo6s
hyodynnetty tieteellisten tutkimusten lahteitd, joiden kautta on I6ytynyt lisaa ai-
heeseen liittyvia tutkimuksia. Tiedonhaussa on kaytetty aineiston loytamiseksi
hakusanoja sisarukset — siblings, sybopa — cancer/tumor, tieto — informati-
on/knowledge, tuki — support, nukke — puppet sekd nukketeatteri — puppetry.
Hakusanoina on kaytetty myos eri sydpadiagnooseja, kuten leukemia, lymfoo-
ma — lymphoma ja aivokasvain — brain tumor. Tiedonhaussa on kaytetty rajauk-
sia kokoteksti — full text seka kirjallisuuden ilmestymisvuoden mukaan. limesty-
misvuosien rajauksessa on paaasiassa kaytetty vuosia 2003- 2013, kuitenkin

vanhempiakin tiedonhaussa loytyneita tutkimuksia on opinnaytetyossa kaytetty.

Kirjallisuuskatsauksen pohjalta on luotu tuotos, joka on ohjeistus nukketeatteri-
linjan opiskelijoille sisarusten tiedon ja tuen tarpeesta. Ohjeistuksen tarkoituk-

sena on helpottaa nukketeatterilinjan opiskelijoiden perehtymista syopaé sairas-
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tuneiden sisarusten tiedon ja tuen tarpeeseen seké niiden tukemiseen. Ohjeis-
tukseen on koottu lyhyesti tarkeimmat tutkimuksista esille nousseet tiedon ja

tuen tarpeet
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7 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Opinnaytetyon eettisyytta ja luotettavuutta edellyttad, ettd opinnaytety6 on tehty
hyvan tieteellisen kaytanndon mukaisesti. Hyvaan tieteelliseen kaytantdéon kuu-
luu mm. eettinen tiedonhankinta. (Leino-Kilpi & Valimaki 2003, 284.) Hyvan tie-
teellisen kaytannon edellyttamalla tavalla toteutettu opinnaytetyd on eettisesti
hyvaksyttavaa seka luotettavaa. Opinnaytetydn luotettavuuden perustana on,
ettd opinnaytetyota tehdessa on huolehdittu rehellisyydesta, tarkkuudesta seka
huolellisuudesta tuloksia raportoidessa ja arvioidessa. Opinnaytetydssa kunnioi-
tetaan tutkijoiden tekemaa tyota ja heidan tekemé&énsa tyohon viitataan asian-
mukaisesti. (TENK 2012.) Haavoittuvia ryhmia tutkiessa, kuten sybpaan sairas-
tuneet lapset ja heidan laheisensa, tulee ottaa huomioon ettei tyotd ohjaavat
kysymykset ja opinnaytetyon tarkoitus seka tavoite loukkaa tutkittavaa ryhmaa.
(Leino-Kilpi 2009, 365). Lahteiden luotettavuutta voidaan arvioida tekijoiden
auktoriteetin ja tunnettavuuden mukaan, myos ldhteen ikd ja laatu vaikuttavat
luotettavuuteen. Lahteiden laatu on merkittdva asia ja siksi onkin tarkeaa kayt-
taa ensisijaista lahdetta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72-73.)

Opinnaytetydssa on pyritty raportoimaan luotettavia tuloksia, viitaten luotettaviin
tieteellisiin tutkimuksiin seké Kkirjallisuuteen. Kirjallisuutta on pyritty kayttamaan
monipuolisesti, jolloin opinnaytetydhon saadaan nédkokulmaa monelta eri kan-
nalta. Useiden lahteiden kaytto lisdéa raportoidun tekstin luotettavuutta ja vahen-
taa kirjoittajan vaarinymmarryksen riskia. Tieteellisia tutkimuksia ja kirjallisuutta
etsiessa pyrittiin ensisijaisesti kayttamaan mahdollisimman tuoreita lahteita.
Vanhempiakin l&hteita opinnaytetydssa on mukana, joka saattaa heikentaa tyén

luotettavuutta.

Tiedonhaku opinnaytety6ta varten on tehty eettista tiedonhakua kayttaen. Tie-
donhaussa on kaytetty yhtenaisia hakutermeja seka tietoa on haettu kaikista
kaytossa olevista tieteellisista tietokannoista. Tieteellisten julkaisuiden sisaltd on
pyritty tuomaan esille tarkasti ja muuttamatta niiden sisaltéa. Suuri osa opinnay-

tetyon lahteista on englanninkielisia eik& opinnaytetyon kirjoittaja ole englannin-
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kielinen, joten tekstin kd&ntamisessa suomen kielelle on voinut tapahtua vaa-
rinymmarryksia, joka saattaa heikentdé opinnaytetyon luotettavuutta. Opinnay-
tetyon luotettavuutta heikentdd myods mahdollinen tiedonhaussa kaytettyjen ha-
kusanojen valinta seka rajaukset, jonka johdosta jokin oleellinen Iahde on voinut
jadda huomiotta. Yksi luotettavuuden heikentava tekija opinnaytetydssa on
my0s Kirjoittajan ennalta tietdméattomyys nukketeatterista aiheena. Tietdmatto-

myys aiheesta on saattanut vaikuttaa lahdekritiikkiin kirjallisuutta etsiessa.
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8 POHDINTA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittd&d minkéalaista tietoa ja tukea syo-
paa sairastavan lapsen sisarukset tarvitsevat ja miten nukketeatteria voidaan
kayttaa sisarusten tukemisessa. Tavoitteena on parantaa sybpaan sairastunei-
den lasten sisarusten tiedon ja tuen tarvetta sek& sisarusten hyvinvointia. Opin-
naytetyon tavoitteena on myos edesauttaa kulttuurin ja taiteen yhdistamista las-
ten — ja nuorten hoitotydhon. Tavoitteena on myds edesauttaa syopaan sairas-
tuneiden lasten sisarusten hyvinvointia. Opinnaytetydta ohjaaviin kysymyksiin
haettiin vastauksia kirjallisuudesta ja niista 16ytyneiden vastausten pohjalta on
tuotettu ohjeistus nukketeatteriopiskelijoille sisarusten tiedon ja tuen tarpeesta.

Opinnaytetyon aihe on tarkeda, koska syopa on vakava sairaus ja siihen sairas-
tuminen vaikuttaa monen muunkin ihmisen elamé&én kuin sairastuneen. Kun
sairastunut on lapsi, vanhemmat luonnollisesti kiinnittdvat huomionsa sairastu-
neeseen lapseen, vaikka sisarukset tarvitsevat myos tukea. Sisarukset usein
ovat laheisia ja sisaruussuhteet kestavat lapi elaman (Foster ym. 2011, 422).
Lapsen sairastuessa sydpaan sisarukset ovat vaarassa menettaa yhden var-
masti elamansa tarkeimmista suhteista. Sisarukset tarvitsevat tietoa ja tukea
eivatka he saa jaada yksin asian kanssa. Tiedon ja tuen antamiseen on hyva
kehittdd useita eri keinoja, jonka avulla kaikkia sisaruksia pystyttaisiin autta-

maan.

Opinnaytetyota on lahdetty tydstamaan ohjaavien kysymysten pohjalta. Ensim-
maisena ohjaavana kysymyksena on minkélaista tietoa ja tukea sybpaa sairas-
tavan lapsen sisarukset tarvitsevat? Sisarukset tarvitsevat tietoa sairastuneen
sisaruksen sairaudesta, jolloin heiddn on helpompi ymmartaa taudin vakavuutta
(Houtzager ym. 2004, 592). Sairaalassa oleminen ja hoitohenkilokunnan anta-
ma tieto auttaa sisaruksia ymmartamaan sisaruksen sairautta. Hoitohenkilékun-
ta voi kertoa sisaruksille sy6vasta, sen hoidoista, mahdollisista haittavaikutuk-
sista seka niiden aiheuttamista fyysisista ja psyykkisista muutoksista. Hoitohen-
kilokunta voi antaa tietoa lapsen sytvasta vanhemmille, joka helpottaa van-
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hempia vastaamaan sisarusten esittamiin kysymyksiin. Sisarukset tarvitsevat
tukea normaaliarjen jatkamisessa, koulunkaynnin kanssa seka ystavyyssuhtei-
den yllapitamisessa. Vanhempien tai isovanhempien antama tuki on koettu si-
saruksien keskuudessa tarkeaksi ja vanhempien tulisikin pyrkia tukemaan myos
sisaruksia. Vanhemmat voivat kokea sisarusten tukemisen raskaana kasitelles-
saan vaikeita tuntemuksia lapsen sairastuttua. Taman vuoksi sisarukselle ja
perheelle vahva tukiverkosto on téarkea tukemisessa. (Prchal & Landolt 2012,
136, 138.)

Lapsen sairastuessa sydpaan sisarukset joutuvat auttamatta vieraaseen tilan-
teeseen ja heidan normaali arkensa muuttuu. Vanhemmat ovat useasti sisarus-
ten ensisijainen tuen lahde. On kuitenkin tilanteita, jolloin vanhemmat viettavat
ailkaa enemman sairastuneen lapsen kanssa ja sisarukset jaavat vahemmalle
huomiolle ja viettavat suuren osan ajasta ilman vanhempiaan. Naissa tilanteissa
sisaruksilla olisi tarkea olla muitakin tuen lahteitd kuin vanhemmat. (Poijula
2007, 116.) Tuen antaja voi toimia isovanhemmat, ystavat tai opettajat (Alderfer
& Hodges 2010, 78). Sisarusten voi olla vaikea puhua syovasta, koska se aihe-
uttaa pelkoa ja ahdistuneisuutta vakavuutensa vuoksi. Aikuisen tulisi tunnistaa
sisaruksen tiedon ja tuen tarve ja mahdollisuuksien mukaan helpottaa sisaruk-
sen tuntemaa ahdistuneisuutta ja pelkoa. Sisaruksia ei kuitenkaan saisi pakot-
taa puhumaan vaikeista asioista vaan sisaruksien tunteita kasitellaan heidan

ehdoillaan.

Toinen opinnaytety6ta ohjaava kysymys on: Miten sydpaan sairastuneen lapsen
sisaruksen tiedon ja tuen tarpeet eroavat eri-ikéisilla sisaruksilla? Eri-ikaisilla
sisaruksilla tiedon ja tuen tarve saattaa erota hieman, suuria eroja eri ikaryhmi-
en valilla ei tutkimusten mukaan ole todettu. Eri-ikaiset lapset kokevat sairastu-
misen ja sen mukana tulevien tunteiden kasittelyn eri tavoilla. Nuoremmat sisa-
rukset tarvitsevat enemman tukea asioiden ymmartadmisen kanssa. Nuoremmil-
la sisaruksilla on vaikeuksia ymmartaa sybpaa sairautena ja taudin vakavuutta.
Vanhemmat sisarukset taas tarvitsevat tukea yllapitaakseen ystavyyssuhteitaan
seka rutiineja lapsen sairauden aiheuttamista muutoksista huolimatta. Lasten

syntyméajarjestyksella on todettu olevan merkitysta sisarusten hyvinvoinnin ja
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kokemien tuntemusten kanssa. Sisaruksilla, jotka ovat sairastunutta lasta van-
hempia, on todettu olevan enemmé&n ongelmia kaytoksessa, sosiaalisissa suh-
teissa seka koulunkaynnissa. Sisarusten ongelmat saattavat johtua pakonomai-
sesta vastuun ottamisesta esimerkiksi kotitdista. (Labay & Walco 2004, 311-
312.) Sisarusten ongelmat saattavat myds johtua vanhempien lasn&olon puut-
teesta ja huomion kaipuusta. Nuorille sisaruksille tulisi kertoa lapsen sairastu-
misesta niin yksinkertaisesti, etta lapsi varmasti ymmartaa kerrotun asian. Asian

ymmartamiseen vaikuttaa lapsen kehitystaso.

Millaisia luovia tukimuotoja on kaytetty aiemmin lasten tukemisessa? on opin-
naytetyon kolmas ohjaava kysymys. Lasten tukemisessa on aiemmin kaytetty
muun muassa leikkimista, piirtdmista, maalaamista seka kuvien tai valokuvien
nayttamista. Leikki on nuoremmille lapsille helppo ja turvallinen tapa ilmaista
tunteitaan. Leikkiessa lapsi pystyy huomaamattaan kasittelemaan vaikeita asioi-
ta ja tunteita. Myos piirtamalla lapsi voi ilmaista tunteitaan. Lasta voidaan oh-
jeistaa piirtdmaan aiemmin annetusta aiheesta, jolloin aikuinen voi ohjata lasta
kasittelemaan piirtamalla haluttua aihetta. Valokuvien ja kuvien katselemista on
kaytetty etenkin silloin kun sisarus on menettanyt siskon tai veljen syoévalle.
Esimerkiksi valokuvien avulla sisarus pystyy muistelemaan kuollutta sisarusta ja

samalla kertomaan tunteistaan haluamallaan tavalla.

Viimeisena ohjaavana kysymyksena opinndytetydsséd on miten sisarusten tie-
don ja tuen tarvetta voidaan parantaa nukketeatterin avulla? Leikin tavoin nuk-
keteatteri on lapselle helppo ja turvallinen tapa ilmaista tunteitaan (Epstein ym.
2008, 49). Nukketeatterin hyétyna on sen monimuotoisuus ja ilmaisukeinoiltaan
rikas tapa luoda esityksia (Poranen 2009, 288). Nuken avulla lapsi ei valttamat-
ta koe itse kertovansa kokemuksiaan, vaan nukke kertoo lapsen tunteista ja
nain lapsi voi ulkoistaa tilanteen. Tilanteen ulkoistaminen helpottaa lapsen kyn-
nysta kertoa vaikeistakin tunteista, joita siskon tai veljen syopaan sairastuminen
on aiheuttanut. (Holmberg 2003, 83.) Nukketeatterin avulla voidaan luoda esi-
merkiksi esityksia, joissa sisaruksille opetetaan syovasta, sen hoidosta ja mah-
dollisista psyykkisista ja fyysisista muutoksista. Sisaruksille voidaan myo6s esi-

tysten avulla kertoa mitd sairaalassa siskolle tai veljelle tapahtuu. Erilaisissa
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tukiryhmissa lapsille voidaan antaa mahdollisuus tehda yhdessé nukketeatteri-
esitys kokemuksistaan ja niiden aiheuttamista tunteista. Nukeilla esiintyessa
sisarukset pystyvat kanavoimaan tunteitaan helpommin eika tunteiden ilmi tuo-
minen lisaa sydvan aiemmin aiheuttamaa ahdistuneisuutta. Aiheesta puhumi-
nen on myo6s esityksen avulla helpompaa ja esitys luo turvallisuuden tunnetta
aiheesta puhumiseen. Nukkeja ja nukketeatteria voitaisiinkin hyddyntaa jatkos-
sa lapsia tutkiessa. Nuken avulla sisaruksia ja lapsia yleensékin pystytaan tar-
vittaessa haastattelemaan etenkin nuoremmille sisaruksille turvallisemmalta
tuntuvalla tavalla. Haastatteleminen nuken avulla on ty6ladmpaa, mutta tutki-

muksen mukaan nuken avulla lapset kertovat avoimemmin kokemuksistaan.

Opinnaytetyon yhtena tavoitteena oli myos tuottaa ohjeistus nukketeatterilinjan
opiskelijoille. Ohjeistus koottiin kirjallisuudesta I6ytyneiden vastausten perus-
teella antamaan nukketeatterilinjan opiskelijoille alkukéasityksen sytpaa sairas-
tavien lasten sisarusten tiedon ja tuen tarpeesta. Ohjeistuksen hyvana puolena
on sen tiivistetty tieto. Tarkeét asiat on kerrottu lyhyesti, jonka avulla nukketeat-
terilinjan opiskelijat paasevat asian suhteen alkuun. Huonona puolena voi my6s
olla ohjeistuksen tiivis ulkomuoto. Tiiviissa tuotoksessa on aina riskina, etta tuo-
toksesta on jadnyt jotakin olennaista tietoa kertomatta kirjoittajan pitdessa sita
itsestdanselvyytena. Eri alan opiskelijoille tuotosta tehdessa riski tarkean tiedon
poisjddmisesta suurenee, koska nukketeatteriopiskelijoilla ei luultavimmin ole

kokemusta lasten- ja nuorten hoitotydsta.

Nukketeatteri on hyddykas, helppo ja lapsille turvallinen tapa ilmaista ja oppia
asioita. ldea nukketeatterin yhdistamisesta lasten- ja nuorten hoitotyéhdon on
hyva ja varmasti auttaisi etenkin pienempid lapsia. Kuitenkin herdd kysymys,
onko siihen resursseja? Hoitohenkilokunnalla tuskin on aikaa tehda ylimaaraisia
nukketeatteriesityksia lasten kanssa, vaikka varmasti osalla halua olisikin. My6s
perheiden aktiivisuus varmasti vaikuttaa nukketeatterin onnistumiseen. Van-
hemmat ja lapset pystyvéat yhdessé ideoimaan mahdollisesti esityksia, joita esit-
tavat toisille perheille. Samalla sisarukset saavat vertaistukea toisilta sisaruksil-
ta ja aktiviteettejd. Kuten opinnaytetydssa on todettu, nukketeatteri on taide-

muotona vanha (Lintunen 2009, 12) ja sitd on kaytetty kautta aikojen informaa-
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tion antajana (Rangarajan 2011, 279). Nukketeatterin mahdollisuuksista lasten-
ja nuorten tukimuotona ei ole huomiota herattavasti keskusteltu ja nukketeatteri
voikin monelle olla taysin vieras taidemuoto. Nukketeatteria menetelmana las-
ten- ja nuorten tukemisessa tulisi tuoda enemman esille ja ihmisten tietoisuu-

teen.

Mikali nukketeatteria tulee toteuttamaan Taideakatemian nukketeatteriopiskeli-
jat tai nukketeatterinayttelijat, heraa kysymys kustannuksista. Opiskelijoiden
kayttd olisi kustannustehokasta ja molemmin puolin hyodyllista. Nukketeatte-
riopiskelijat saavat mahdollisesti yhdistettya tekemansa esityksen lasten kanssa
koulutdihin ja hyoétyvat esityksista opintopisteiden muodossa. Lapset taas saa-
vat nauttia nukketeatteriesityksesta. Mikali esityksia tulee esittamaan nukketeat-
terin ammattilaiset kustannukset varmasti kasvavat. Talloin kysymykseksi nou-
see, esitysten kustannusten maksajasta. Alan ammattilaiset voivat esittéa nuk-
keteatteriesityksia vapaaehtoistybna ja heista varmasti 16ytyy vapaaehtoisia
tekemd&n vapaaehtoistytta sairaiden lasten ja heiddn perheidenséd hyvaksi.
Kustannusten kattamiseksi projektia voitaisiin markkinoida ja mainostaa, jolloin
projektille saataisiin mahdollisesti tukijoita ja sponsoreita. Sponsoreiden avulla

kulut voitaisiin maksaa ja lapsille voitaisiin pitdéd nukketeatteriesityksia.

8.1 Jatkotutkimusehdotukset

Sybpaan sairastuneen lapsen sisarusten tiedon ja tuen tarvetta sek& niiden
puutteista on tutkittu runsaasti ympéari maailmaa. Useassa tutkimuksessa on
todettu miten sisarukset oireilevat tiedon ja tuen puutteen johdosta. Syopéaan
sairastuneiden lasten sisaruksille on jarjestetty erilaisia tukiryhmia ja leireja, jol-
loin sisarukset ovat saaneet vertaistukea toisilta samassa tilanteessa olevilta
sisaruksilta. Erilaisia tukitoimintoja on myds tutkittu, kuten piirtdmisen ja maa-

laamisen merkitysta tunteiden ilmi tuomisessa.

Opinnaytetyota tehdessa ja kirjallisuutta lukiessa ilmeni, etta sisaruksien ialla ei
ole suurta merkitysta sisarusten kokemiin tunteisiin. Yhtena jatkotutkimusehdo-

tuksena on, ettd selvitetdan onko asia todella niin. Onko eri-ikaisilla sisaruksilla
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erilaiset kokemukset lapsen sairastuttua syopaan? Ja ellei ole niin minka takia?
Mielenkiinto herasi myos sisarusten syntymajarjestyksen merkityksesta. Useas-
sa tutkimuksessa todettiin syntymajarjestyksella olevan merkitystd sisarusten
kokemuksiin. Kirjallisuudesta l6ydetyissa tutkimuksissa todettiin, ettd sisarukset
oireilevat enemman mikali sairastunut lapsi on sisarta nuorempi. Mielenkiintois-
ta olisi tietdd enemman aiheesta ja miten sisarukset reagoivat mikali sairastunut

lapsi on sisarusta vanhempi.

Tyota tehdessé kirjallisuudesta nousi esille, etta vanhempien lasnaolon puute
vaikuttaa sisarusten psyykkiseen hyvinvointiin. Vanhempien tuen merkitys on
suurta sisaruksille ja vanhempien tuen vahaisyys vaikuttaa sisaruksen jokapai-
vaiseen elamaan. Vanhempien tukemista on varmasti tutkittu jo aiemmin paljon,
mutta mielenkiintoista olisi tietda miten vanhempia voitaisiin auttaa jaksamaan
tukemaan sisaruksia paremmin? Sisarusten saadessa parempaa tukea van-
hemmiltaan, he voivat paremmin ja samalla myds vanhempien huoli sisaruksis-
ta vahenee. Tutkia voisi myos pystyykd nukketeatteri tarjoamaan apua van-

hemmille sisarusten parempaan tukemiseen, jos pystyy niin miten?

Nukketeatterin mahdollisuuksia sisarusten tukemisen kanssa pitdisi tutkia
enemman. Tutkimukset voisivat kasitella miten nukketeatteri vaikuttaa eri-
ikaisilla sisaruksilla. Onko nukketeatteri yhta tehokas menetelma tukemisen
apuna teini-ikaisilla ja alle kouluikaisilla sisaruksilla. Mielenkiintoista olisi myds
tietaa, miten teini-ikaiset sisarukset suhtautuvat nukketeatteriin. Kokevatko teini-
ikaiset sisarukset hydtyvansa nukketeatterista kasitellessaan vaikeita tuntemuk-

sia, jota sisaruksen sydpaan sairastuminen on aiheuttanut.
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JOHDANTO

Suomessa sairastuu vuosittain noin 150 lasta syopdan. Nykyaan hoi-
totulokset ovat hyvid ja suurin osa lapsista paranee. Kuitenkin vali-
tettavaa on, ettd noin 25 % lapsista kuolee tautiin. Lapsen ennustee-
seen vaikuttaa missd taudin vaiheessa syopd todetaan. Suurin osa
syopddn menehtyvistd lapsista menehtyy taudin uusiutuessa.

Lapsen sairastuessa syopddan vanhempien huomio kiinnittyy luon-
nollisesti sairastuneeseen lapseen ja sisarukset jadvit vahemmadlle
huomiolle. Sisarukset kaipaavat tietoa sairastuneen sisaruksen syo-
vdstd ymmartddkseen sairauden vakavuutta paremmin. Tiedon ja
tuen tukeminen on sisaruksille tarkedd, jotta he pystyvét sopeutu-
maan perheen uuteen tilanteeseen. Sisarusten hyva tukeminen
edesauttaa sisarusten hyvinvointia ja vahentdd sisarusten psyykkisid
oireiluja.

Tiedon ja tuen tukemisen apuna voidaan kayttad erilaisia luovia tu-
kitoimia. Leikin avulla pienimmadtkin lapset pystyvit ilmaisemaan
tunteitaan ja kokemuksiaan. Nukketeatterin avulla lapsille pysty-
tddn opettamaan sairaudesta sekd helpottamaan heiddn tuntemaa
ahdistuneisuutta.
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LAPSUUSIAN SYOPA

Lasten yleisimpid syopédtauteja ovat leukemiat, pahanlaatuiset aivo-
kasvaimet sekd lymfoomat.

LEUKEMIA:

e yleisin lasten syopdtauti
o n. 50 lasta / vuosi

e veren valkosolu jakautuu kontrolloimattomasti
o hdiritsee normaalisolujen tuotantoa

e hoidetaan solunsalpaajilla

AIVOKASVAIMET:

e toiseksi yleisin lasten syopéatauti

e monia eri tyyppeja
o ennuste riippuu kasvaintyypista
o n.75 % lapsista paranee tdaysin

e hoitomuotoina sdde- ja leikkaushoito

LYMFOOMA:

e =imukudossyopd
o imukudosten terveiden solujen muuttuminen pahanlaa-
tuisiksi
e voi loytyd ldhes mistd vaan kehosta, koska imukudoksia on
ympadri vartaloa
e hoitomuotona solunsalpaajat
e jopa 90 % lapsista paranee pysyvaésti
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SISARUSTEN TARVITSEMA
TIETO & TUKI

Perheen eldmdssd tapahtuu mullistavia asioita lapsen sairastuessa
syopddn. Luonnollisesti vanhempien huomio kiinnittyy ensisijaisesti
sairastuneeseen lapseen ja sisarukset jadvat vihemmadlle huomiolle.
Sisarukset kaipaavat tietoa ja tukea ymmartddkseen tilanteen ja sai-
rastuneen lapsen sairautta.

Tiedon ja tuen saaminen edesauttaa mahdollisimman normaalin
eldaman jatkamista ja sopeutumista kouluun. Kunnollinen tiedon ja
tuen antaminen sisaruksille edesauttaa sisarusten hyvinvointia ja
vahentdd heiddan ahdistuneisuutta sekd epétietoisuutta. Ilman kun-
nollista tukea sisarukset saattavat oireilla psyykkisesti, joka ilmenee
kaytoshdirioing, ahdistuneisuutena, masentuneisuutena. Teini-
ikdisilla psyykkinen oireilu usein ilmenee uhkakéayttdaytymisend, joi-
ta ovat mm. alkoholin- ja pdihteiden kaytto.

Tuen antajana voi toimia tdysin ulkopuolisen henkilon liséksi sisa-
ruksen ldheiset. Vanhemmat, isovanhemmat, ystivit sekd opettajat
on todettu olevan sisaruksille tarkeitd tuen antajia.
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Syopddn sairastuneen lapsen sisarukset tarvitsevat erilaista tietoa ja
tukea:

TIETOA:

o laddketieteellinen tieto sisaruksen syovastd
e syovdn hoidosta ja sen mahdollisista haittavaikutuksista

e sairaalassaolosta ja vierailumahdollisuuksista

TUKTI:

e normaalissa arjessa jaksaminen
e koulunkédyntija harrastuksien mahdollistaminen

e ystdvyyssuhteiden yllapitaminen
e tunteiden ilmaiseminen
e kokemusten jakaminen

e tuki-ja vertaisryhmat
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LUOVAA TOIMINTAA LAS-
TEN TUKEMISESSA

Lasten tunteiden késittelyn apuna voidaan kdyttdd erilaisia luo-
via menetelmid. Luovien menetelmien kaytto lasten kanssa mah-
dollistaa lapsia ilmaisemaan itseddn paremmin kielellisen kehi-
tyksen olevan vield riittdimétontd ilmaisun keinoksi. Luova mene-
telmd voi olla ldhes mitd tahansa lapsen rajojen salliessa. Luovia
toimintoja pystytddan hyodyntamaan nukketeatterin kanssa.
Nukke voi yhdessa sisarusten kanssa leikkid tai piirtdd, jotka
edesauttavat sisarusten tunteiden ilmaisua.

LEIKKI:

Leikin avulla lapsi pystyy ulkoistamaan omat tunteensa sekéa ko-
kemuksensa, jonka avulla lapsi pystyy ilmaisemaan vapaammin
tunteitaan. Lapsi voi huomaamattaan kasitelld leikissd vaikeita
tunteita. Lapset samaistuvat helposti leikkeihin, jotka ovat ldhelld
omaa eldméntilannetta. Esimerkiksi sairaalaleikeissd lapsien on
turvallista esittdd kysymyksid, joita he eivit valttamattd sairaalas-
sa ollessa uskalla kysya.
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PIIRTAMINEN:

Piirtamalla lapsi voi leikin tavoin ilmaista tunteitaan, joita ei hei-
kon kielellisen kehityksen vuoksi osaa sanoin ilmaista. Lapsen
kehitystason mukaan voidaan valita paattaako lapsi itse mitd han
haluaa piirtdd vai annetaanko lapselle aihepiiri piirroksen piirta-
miselle. Aihepiirin antaminen mahdollistaa aikuisen ohjaamaan
lasta kertomaan halutuista asioista.

KUVA/VALOKUVA:

Kuvien tai valokuvien avulla voidaan my6s helpottaa lapsen
kynnystd puhua tunteistaan. Lapsi voi myos valita kuvan/ valo-
kuvan, joka kuvastaa hdnen tunteitaan tai kokemuksiaan parhai-

ten.
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NUKKETEATTERIN MAHDOL-
LISUUDET

Kuten leikki, piirtdminen ja kuvien katselu, myos nukketeatteri on
kdytetty luovana menetelména lasten kanssa. Nukketeatterin avulla
lapsille on opetettu erilaisista asioista, kuten mielisairauksista, kehi-
tysvammoista sekd terveellisistd elamédntavoista.

Nukketeatterin avulla sisarukset pystyvit ulkoistamaan tilanteen,
josta esitys kertoo. Ulkoistamisen avulla vaikeakin asia ei tunnu lii-
an ahdistavalta. Sisaruksen on hyvéa antaa valita haluamansa nukke,
jotta tunteiden ilmaisu on vaivattomampaa. Esimerkiksi tyot eivét
valttamattd halua kertoa tunteistaan poikanuken kanssa tai pojat
eivdt halua tyttonukkea. Erilaisissa tukiryhmissd nukketeatteria
voidaan hyodyntdd vertaistuen antajana. Sisarukset, joilla on samat
kokemukset, voivat tehdd yhdessd nukketeatteriesityksen vaikeaksi
kokemastaan aiheesta. Esityksen avulla vaikeita asioita on helpompi
kasitelld ja samalla katsojat/ muut sisarukset pystyvit samaistu-
maan sisarusten tekemddn esitykseen. Esityksen kautta sisarukset
kuulevat muiden kokemuksia aiheesta.

Nukkeja ja nukketeatteria voidaan kayttdd sisarusten tukemisen
apuvdlineend:

« Kkertoessa syOvdstd sairautena

o tunteiden ilmi tuomisessa

« tunteiden késittelyssa

o muiden samassa tilanteessa olevien/ olleiden kokemuksien
kertomisessa
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