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Tutkimuksessa selvitettiin vanhempien kokemuksia lapsen syOomishiiriostd sekd sen
vaikutuksia perheen arkieldmaddn. Lisdksi tutkittiin miten vanhemmat selvidvdt omien
kokemustensa mukaan lapsen sairaudesta ja millaisia tunteita vanhemmat kokevat lapsen
sairauden yhteydessa.

Tutkimusmenetelméksi valittiin puolistrukturoitu haastattelu. Tutkimukseen osallistui
seitsemédn vanhempaa viidestd eri perheestd. Haastateltavien syomishdiriotd sairastavat
lapset olivat tutkimusta tehtdessd idltddn 15-18 vuotiaita. Tutkimukseen osallistuvat
vanhemmat tavoitettiin Jyvéskyldssd toimivan syOmishdiriosten lasten vanhemmille
suunnatun tukiryhmédn kautta. Aineiston analysoinnissa kédytettiin aineistoldhtdista
analyysia. Vanhempien alkuperdisistd ilmauksista muodostettiin pelkistettyjd ilmauksia,
jotka ryhmiteltiin. Néin syntyneet alakésitteet jaettiin edelleen nimettyjen yldkisitteiden
alle.

Tutkimustulosten perusteella vanhempien kokemuksissa lapsen sydomishdirion
vaikutukset ndkyivdt kolmella eri osa-alueella. Ensinndkin perheiden arkieldméd muuttui
merkittdvésti lapsen syOmishdirion myotd. Sairauden vaikutukset kohdistuivat seké
perheiden toimintaan ettd niiden sisdisiin ihmissuhteisiin. Vanhemmat myds kokivat,
ettd lapsen sairastuminen syomishdirioon pakotti heiddt ottamaan uudenlaisia tehtivid
isdn ja didin roolin liséksi. Sairaus oli merkittdva eldmdnmuutos, joka vaati uudenlaisten
tarpeiden tunnistamista ja uuteen elimédnvaiheeseen sopeutumista. Toiseksi vanhempien
oli 10ydettdvd keinoja selviytyd lapsen sairaudesta. Vanhempien kokemuksissa
painottuivat eri selviytymiskeinot sairauden eri vaiheissa. Selviytymisen kannalta
merkittdvimpid asioita olivat sairautta koskevan tiedon hankinta, sairauden
hyvéksyminen ja sosiaalisen tukiverkostoston tarjoama apu. Kolmanneksi vanhempien
kertomuksissa kuvastui hyvin, kuinka lapsen sairaus vaikutti vanhempien tunne-eldmaén.
Myo0s tunteissa kuvastuivat lapsen sairauden eri vaiheet. Vanhempien kokemuksiin
liittyvid keskeisimpid tunteita olivat hatd, ahdistus, pelko, syyllisyys, helpotus,
ulkopuolisuus ja tyytyviisyys.
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KIITOKSET

Haluamme sydamellisesti kiittdd kaikkia tutkimukseemme osallistuneita vanhempia,
jotka mahdollistivat tutkimuksemme tekemisen. Kunnioitamme rohkeuttanne ja
avoimuuttanne. Haluamme myds vilpittdmasti kiittdd tydomme ohjaajaa, joka ndki
tutkimusaiheemme merkittdvind alusta ldhtien. Kiitokset kaikesta tyohomme

kohdistamastasi huomiosta.
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1 JOHDANTO

Viimeisen 50 vuoden aikana laihuuden korostaminen on lisddntynyt merkittiavisti ja
samaan aikaan anoreksia on yleistynyt (Atkinson, Atkinson, Smith & Bem 1993, 430).
Nykypdivdn naistenlehtien ja median naiskuvassa onnistunut ihminen huolehtii
terveydestddn, kuntoilee ja on langanlaiha (Vilkko-Riiheld 1999, 572). Kauneus,
hoikkuus, laihuus, onnellisuus ja menestys liitetdéin herkdsti yhteen (Riithonen 1998, 19).
Suomalaisessa mediassa yksi ajankohtaisimmista aiheista tuntuu olevan suomalaisten
lisddntyva ylipaino ja mitd erilaisemmat laihdutuskonstit. Vuodenaikoja ja ajan kulkua
madrittdvat toinen toistaan seuraavat laihdutuskuurit. Joulun jilkeen on sulatettava
kinkut, ennen pédsidisti on paastottava, kesdksi on pidédstdvd bikinikuntoon ja niin
edelleen. Monella meistd on kokemuksia &idistd, joka on ainaisella laihdutuskuurilla tai
paasaa  kevyttuotteiden  terveellisyydestd. = Anoreksian  syitd on  etsitty
persoonallisuustekijoistd, sosiaalisista normeista ja biologisista tekijoistd, mutta tdysin

varmaa tutkimustietoa syytekijoisté ei ole (Atkinson ym. 1993, 430).

Viime vuosina lapsuudessa puhkeava anoreksia nervosa on saanut osakseen
lisddntynyttd huomiota kansainvélisesti niin lddkdreiden kuin tutkijoidenkin osalta
(Cottee-Lane, Pistrang & Bryant-Waugh 2004, 169). Kirjallisuudessa keskeisini
mielenkiinnon kohteina ovat olleet sairauden tunnistaminen, etiologia, hoito ja sairauden
ehkiisy (Rosenvinge & Borresen 1999, 5.) Sen sijaan julkaistua tutkimustietoa
syOmishdiridisten lasten vanhempien kokemuksista on niukasti (Cottee-Lane 2004, 169;

McMaster, Beale, Hillege & Nagy 2004, 67.)

Cottee-Lanen ym. (2004) tutkimuksessa kisiteltiin vanhempien kokemuksia lasten
syOmishairiistd. Vaikka lapsen sydomishdiri oli vanhemmille raskas ja haastava tilanne,
auttoivat he péattdviisesti lastaan selvidmiin sairaudesta. Hillege, Beale ja McMaster
(2006) puolestaan kartoittivat vanhempien kokemuksia lapsen syOmishdirion
vaikutuksesta perhe-eldimédén. Tutkimuksen vanhemmat mainitsivat sairauden
vaikuttavan mm. perheen yhtendisyyteen, omiin sosiaalisiin suhteisiinsa sekd perheen

talouteen. = McMaster, Beale, Hillege ja Nagy (2004) tutkivat syomishdirioon



sairastuneiden  lasten = vanhempien ja  terveydenhoitohenkilokunnan  vélistd
vuorovaikutusta. Tutkimuksessa l0ydettyjd teemoja olivat mm. avun etsiminen ja

ulkopuolisuuden tunne.

Vanhemmista ja perheen vaikutuksesta on puhuttu ldhinnd syomishdirion syiden
yhteydessd. Varhaisissa tutkimuksissa tutkijat olettivat, ettd perheessd itsessdédn on
tekijoitd, jotka laukaisevat syOmishdirion. le Grangen (1999) mukaan ldhtokohtana
pidetddn nykyddn sitd, etteivit mitkddn perheen ominaisuudet suoraan tuota anoreksia
nervosaa. Hén on tutkinut perheen osallistamista hoitoprosessiin ja sen merkitysté lapsen
parantumiselle. Koko perheen huomioiminen hoidossa ndhddén tdrkeénd terapian

onnistumisen kannalta. (le Grange 1999, 729.)

Halusimme tydssémme hyddyntdd nimenomaan vanhempien kokemuksia. Heilld on
tietoa, jota ladketieteellisistd oppaista ei 10ydy. Tutkimme, miten vanhemmat kokevat
lapsen syOmishdirion vaikuttavan perheen arkeen ja miten vanhemmat omien
kokemustensa mukaan selvisivdt lapsen sairaudesta. Liséksi vanhempien sairauden

aikana kokemat tunteet nousivat yhdeksi tutkimustehtdviksemme.

Syomishéiriotd pidetddn kroonisena sairautena (Hillege ym. 2006, 1019). Koska
vanhempien kokemuksia nimenomaan lapsen syOmishdiriostd on vdhédn, sovelsimme
tutkimukseemme teorioita vanhempien sopeutumisesta lapsen krooniseen sairauteen.
Esimerkiksi Canam (1993) on tutkinut kroonisesti sairaiden lasten vanhempien
sopeutumiskeinoja sekd sopeutumisen ehtoja. Puotiniemen, Kyngdksen ja Nikkosen
(2002) tutkimus késittelee vanhemmille suuntautuvan tuen ldhteitd lapsen ollessa
psykiatrisessa sairaalahoidossa. Harden (2005) puolestaan keskittyi niihin haasteisiin,

joita vanhemmat kohtaavat, kun heilld on psyykkisesti sairas lapsi.

Teoriaosuudessa kisittelemme tunteita ja niiden tehtivid. Lisdksi kiymme 1épi tunteiden
osuutta eldmidnmuutoksissa ja traumaattisissa kriiseissd. Tdméd on olennainen osa
tutkimuksemme teoriataustaa, koska eldmdnmuutokset ja kriisit synnyttivit

tunnereaktioita, jotka ovat hyvin samanlaisia kuin haastattelemiemme vanhempien



kokemuksista nousseet tunteet. Vanhemmille lapsen syomishdirid oli kriisi, joka vaati
selviytymiskeinoja. Tdmén vuoksi olemme teoriaosuudessa avanneet selviytymisen

kisitettd ja dkillisten eldimdnmuutosten vaatimia selviytymistaitoja.

Kiinnostuksemme lasten ja nuorten erityisongelmiin ohjasi meidédt ajankohtaisten
syomishdirididen pariin. Vanhempien nikokulma meitd kiinnosti sen vuoksi, ettd siitd on
tarjolla hyvin niukasti tutkimustietoa. Sairauksissa keskitytdin usein vain
sairastuneeseen henkiloon, eikd mielestimme tarpeeksi huomioida ldhipiirin
lisddntynyttd tuen tarvetta. Koimme, ettd opettajan tydssd vanhempien kokemustiedosta
olisi meille olennaista hydtyd vanhempien tukemisessa. Syomishdirioon sairastuminen
vaikuttaa lapsen koulunkdyntiin ja opettajan on osattava huomioida tdma. Lisdksi

opettaja voi olla tarked tukija myds oppilaalle.



2 SYOMISHAIRIO KROONISENA SAIRAUTENA

2.1 Lapsen krooninen sairaus perheessi

Kroonisella tarkoitetaan jatkuvaa tai pitkdkestoista sairautta (Vilkko-Riiheld 2001, 737).
Syomishdiri6 voidaan titen luonteensa vuoksi luokitella krooniseksi sairaudeksi

(Hillege, Beale & McMaster 2006, 1019).

Lapsen sairastuminen kroonisesti ei varmasti ole helppoa kenellekdén (Canam 1993,
47). Lapsen krooninen sairaus on stressitekijd, joka koskettaa koko perhettd ja aiheuttaa
muutoksia perhe-eldmissd, perheen sisdisessd ilmapiirissd ja perheenjésenten vélisissd
suhteissa (Canam 1993, 46; Davis 2003, 14; Hentinen & Kyngds 1998, 316). Perheen
normaali yhteisollisyys voi kérsid. Esimerkiksi sisarukset voivat kokea itsensd
laiminlyddyiksi, ja lisdksi voi esiintyd artyisyyttd, vetdytymistd, syyllisyydentunteita,
ahdistusta, alisuoriutumista ja itsetunnon heikkenemistid. Perheen on sopeuduttava ei-

toivottuun tilanteeseen fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti. (Davis 2003, 18—-19.)

Lapsen sairaus vie aikaa ja energiaa puolisoiden vélisten emotionaalisten,
kaytannollisten, seksuaalisten, sosiaalisten ja dlyllisten tarpeiden tyydyttamiseltd.
Lapsen sairaus huolestuttaa vanhempia ja heilld on vihemmén aikaa toisilleen. (Davis
2003, 34.) Huolehtiminen kroonisesti sairaasta lapsesta vdhentdd myds aikaa, jolloin

vanhemmat normaalisti huolehtisivat itsestdan (Godshall 2003, 30).

Lapsen krooninen sairaus voi vaikeuttaa tai muuttaa perheen normaaleja aktiviteetteja
(Godshall 2003, 30). Arkieldméssd asioiden tdrkeysjdrjestys muuttuu lapsen sairauden
myOtd ja monet asiat saattavat tuntua toissijaisilta sairauteen ndhden. Arjen rutiineja
taytyy jérjestelld uudelleen esimerkiksi sairaalakdyntien ja hoitojaksojen vuoksi. Toinen
vanhemmista voi jopa joutua luopumaan tydstddn hoitaakseen sairasta lasta ja télld on
taloudellisia vaikutuksia perheeseen. Perheenjésenet voivat joutua luopumaan omista

harrastuksistaan. My0s perheen kesken vietetty yhteinen aika voi jaddd pienemmaéksi



kuin ennen. (Davis 2003, 36.) On mahdollista, ettd lomat ja muu vapaa-ajan toiminta
tdytyy suunnitella uudestaan lapsen sairaus huomioonottaen (Godshall 2003, 30).
Sairauden mukanaan tuomat muutokset saattavat aiheuttavat sen, ettd perheenjdsenet
voivat joutua luopumaan haaveistaan tai aiemmin tirkeiksi koetuista asioista. Tdma

saattaa synnyttdd katkeruutta ja suuttumusta. (Davis 2003, 36.)

Vanhemmilla on merkittévé pdivittdinen vastuu lapsen tilasta ja selviytymisestd (Canam
1993, 46). Vanhemmat kokevat, ettd heiddn on sitouduttava ympérivuorokautisesti
lapsensa hoitamiseen. Sairastunut vaikuttaa avuttomalta ja yhdessd syyllisyydentunteen
kanssa timd saa vanhemmat samaistumaan sairastuneen osaan. He kokevat, ettd heidan
on pakko ottaa vastuu sekd sairastuneesta ettd sairastumisesta. (Majava, Suomalainen &
Varpio 2003, 272.) Vanhemmat kantavat suurimman vastuun lapsen hoidosta seké
fyysisesti ettd psyykkisesti (Davis 2003, 14). Juuri tdmén vuoksi lapsen sairastumisella
on niin suuri vaikutus vanhempien elamiin. Suurin osa vanhemmista kokee, ettd heilld

on vaikeuksia huolehtia lapsesta ja hoitaa tdtd (Hentinen & Kyngids 1998, 320).

Sairaus vaikuttaa siis kokonaisvaltaisesti perheeseen. Vanhemmat, joilla on kroonisesti
sairas lapsi, eldvdt negatiivisemmassa tunneilmastossa kuin vanhemmat, joiden lapset
ovat terveitd. Lapsen krooninen sairaus ei kuitenkaan aina tarkoita sitd, ettd perheelld
olisi ylitsepddsemittomid vaikeuksia selvitd arjestaan. Pelkdstddn lapsen kroonisen
sairauden perusteella ei voida olettaa, ettd perhe olisi erityisen stressaantunut tai perheen

sisdinen vuorovaikutus ja toiminta olisivat vaikeutuneet. (Cadman, Rosenbaum, Boyle &

Offord 1991, 886-889.)

2.2 Lapsen sairastumiseen liittyviit tunteet

Shokki ja epéduskoisuus ovat yleensi vanhempien ensimmadiset vélittomét reaktiot
sairastumiseen (Canam 1993, 47). Alkuvaiheessa vanhemmat kokevat suurta ahdistusta
(Godshall 2003, 30). Ahdistus johtuu ldhinnd sairauteen liittyvén tiedon puutteesta ja/tai

diagnoosin mukanaan tuomasta epdvarmuudesta ts. sairauden ennustamattomuudesta



(Davis 2003, 25). Faulknerin (1996) mukaan ahdistus yhdistettynd voimattomuuden
tunteeseen voi aiheuttaa kontrolloivaa ja ylisuojelevaa kiyttdytymistd lasta kohtaan
(Godshall 2003, 30). Vanhemmat kokevat turhautumista, koska he eivit tiedd miten
suhtautua sairastuneeseen lapseen. Tdmai edelleen aiheuttaa vihan ja epétoivon tunteita.
(Vreckem & Vandereycken 1989, 353.) Negatiiviset tunteet, esimerkiksi viha ja
katkeruus, valtaavat liheisten mielen varsinkin kriisin alkuvaiheessa (Majava ym. 2003,

270).

Vanhemmat tuntevat syyllisyyttd siitd, ettd heilld on sairas lapsi (Hentinen & Kyngis
1998, 321). Osalla vanhemmista on turhauttavia kokemuksia siitd, ettd ihmiset eivét
ymmérrd heidédn tilannettaan ja epdsuorasti syyttdvit vanhempia tapahtuneesta antamalla
kasvatus- ja selviytymisneuvoja (Vreckem & Vandereycken 1989, 347). Syyllisyys voi
nousta pintaan myos siksi, ettd he kokevat aiheuttaneensa lapsensa sairauden (Harden
2005, 357). Heistd voi tuntua siltd, ettd he olisivat voineet estdd sairauden puhkeamisen,

ja kokevat siitd ahdistusta (Davis 2003, 32).

Vanhemmat saattavat kokea voimattomuutta, koska he haluaisivat parantaa sairauden,
mutta eivdt kykene sithen halustaan huolimatta. Tdmé voi aiheuttaa myds avuttomuuden
ja toivottomuuden tunteita ja saada vanhemmat epdilemién omia kykyjddan niin yksiloina
kuin vanhempinakin. (Davis 2003, 32-33.) Perheen neuvottomuus voi kuitenkin
heijastua myos hyokkddvyytend tai ylenméérdisend vaativuutena avuttomuuden sijaan

(Kalliopuska 1988, 137).

Vanhempien kokema uupumisen tunne on seurausta useasta eri tekijastd. Hoito tuottaa
pettymyksen, omaishoitajan arki kylldstyttdd ja pelko omasta jaksamisesta hiipii
mieleen. Myotieldvid tukea on vaikea 10ytdd. Uupumus on sekéd fyysistd ettd psyykkista,
ja uupumuksesta kérsivé tarvitsisi mielenterveydellistd hoitoa siind misséd sairastunutkin
perheenjdsen. Vanhemmille suunnattu ryhmétoiminta voi elvyttdd henkisid voimavaroja

ja vahentdi eristyneisyyden tunnetta. (Majava ym. 2003, 271.)
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Vanhemmat suhtautuvat eri tavalla sairaaseen lapseen kuin terveisiin sisaruksiin
(Hentinen & Kyngds 1998, 321). Yhden lapsen vaatiessa erityiskohtelua saattaa perheen
tunneilmasto kiristyd: sairaus voi aiheuttaa vihaa, katkeruutta ja pelkoa. IThmissuhteissa
voi my0s esiintyd ylihuolehtivaisuutta ja takertumista. (Davis 2003, 31; Kalliopuska

1988, 137.)

Lapsen sairastuessa vanhemmalla voi olla kaksinkertainen rooli, joka syntyy kriisin
koskettaessa henkilokohtaisesti yksilod ja yksilon toimiessa auttajana, mikd edelleen
aiheuttaa roolien sekoittumiseen liittyvid ongelmia (Harden 2005, 352; Dyregrov 1999,
199). Kaksoisrooli aiheuttaa vanhemmissa myds riittdméittomyyden tunteita, koska on
vaikea tdyttdd sekd vanhemman ettd hoitajan rooliin kohdistuvat odotukset

samanaikaisesti (Harden 2005, 362).

Edelld mainittujen tunteiden liséksi lapsen sairastuminen kroonisesti voi heréttié
vanhemmissa hdpedd, surua, yksindisyyttd ja pettymystd (Puotiniemi ym. 2002, 20).
Vanhemmille lapsen sairastuminen aiheuttaa suuria muutoksia sekd kdytdnnon tasolla
ettd tunnetasolla. Tunnetekijdt ovat erityisen stressaavia siksi, koska heilld on vahva

tunneside lapseen.

2.3 Vanhempien sopeutuminen

Lapsen sairastuminen on yhtidkkinen tapahtuma, joka ei sisdlly vanhempien olemassa
oleviin mielikuviin. Siksi se aiheuttaa vanhemmissa epdvarmuutta ja heiddn on vaikea
ymmértdd, mitd on tapahtumassa. Sopeutuakseen tilanteeseen vanhemmat joutuvat
muuttamaan mielikuviaan, voidakseen sovittaa uudet ja ennalta-arvaamattomat
tapahtumat nithin. Lapsen sairaus voi olla perheen elimidssd ensimmaéinen asia, joka ei

ole vanhempien kontrolloitavissa. (Davis 2003, 24-27.)

Sairastuneen vanhemmat saattavat kokea ulkomaailman ennakkoluuloisena,

vihamielisend ja tunkeilevana. He ovat taipuvaisia ajattelemaan, ettd psyykkisiin
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sairauksiin liittyy 1dhinnd kielteisid kasityksid. Sairaus on melkein kuin salaisuus, josta
ei voi puhua. Vanhemmat saattavat kokea, etteivit ulkopuoliset voi ymmaértad sairautta,

jos he eivit ole kokeneet vastaavaa. (Majava ym. 2003, 270.)

Hentinen ja Kyngis (1998) esittelivdt tutkimuksessaan tekijoitd, jotka ovat yhteydessi
vanhempien sopeutumiseen lapsen krooniseen sairauteen. He tutkivat, miten vanhemmat
selviytyvit lapsen kroonisesta sairaudesta ja millaiset tekijit ovat yhteydessa sairauteen
sopeutumiseen ja siitd selvidmiseen. Sopeutumisella Hentinen ja Kyngis tarkoittavat
psykologisia, sosiaalisia ja fysiologisia reaktioita, joiden avulla vanhemmat pyrkivit
selviytyméén tai saamaan tilanteen hallintaansa. Siitd, miten krooninen sairaus vaikuttaa

perheeseen on ristiriitaista tutkimustietoa. (Hentinen & Kyngis, 317.)

Hentinen ja Kyngids (1998, 317) toteavat tutkimuksessaan, ettd selviytymistd ja
sopeutumista ilmiond on kylld sindnsd tutkittu, mutta vanhempien ndkokulmaa ja
selviytymiseen liittyvid tekijoitd lapsen kroonisen sairauden yhteydessd on alettu tutkia
vasta viime vuosikymmenind. Sopeutuminen vaikeaan -eldméntilanteeseen vaatii
vanhemmilta  tunnetasapainon ja  mindkuvan  sdilyttdmistd, ldheissuhteiden
koossapysymistd ja uskoa tulevaisuuteen (Hyyppd 1997, 128). Vanhemmat, jotka
sopeutuvat hyvin lapsen sairauteen, kykenevit hyviksymidn sairauden, suostuvat
hoitotoimenpiteisiin ja kohtaavat sekd omat ettd lapsen kehitystarpeet ja eri
perheenjdsenten yleiset tarpeet (Hentinen & Kyngis 1998, 317). Vanhemmat siis
kohtaavat todellisuuden ja ovat valmiita myontdméddn sen, ettd sairaus tuo heididn

elimiinsi muutoksia.

Canamin (1993) mukaan vanhempien kohdatessa lapsen pitkdaikaisen sairauden heilld
on useita adaptiivisia, sopeutumiseen johtavia tehtavid edessddn. Vanhempien tulee

1) hyviéksyé lapsen sairaus

2) huolehtia lapsen péivittdisistd tarpeista

3) kohdata myds lapsen normaaliin kasvuun kuuluvat kehitystehtavit

4) huomioida muiden perheenjdsenten kehittymistarpeet

5) selviytyd sekd jatkuvasta stressistd ettd hetkittdisista kriiseista
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6) avustaa muita perheenjésenid selviytymisessd ja tunteiden kasittelyssa
7) informoida muita lapsen tilasta
8) kasata ympdrilleen sopiva tukiverkosto

(Canam 1993, 46).

Selviytydkseen vanhempien on luotava omassa elinympéristossddn tukisysteemi
(Hentinen & Kyngds 1998, 322). Sosiaalinen tuki on hyvin merkittdvd tekija
vanhempien sopeutumisessa lapsen krooniseen sairauteen (Davis 2003, 36; Hentinen &
Kyngds 1998, 322-323). Riittdvd sosiaalinen ja emotionaalinen tuki vdhentda
perheensisdisid konflikteja (Hentinen & Kyngids 1998, 320). Myos tiedon hankkimisella
on tdrked rooli. Vanhemmat saattavat kuluttaa tiedonetsintddn runsaasti aikaa ja
voimavaroja (McMaster ym. 2004, 69-70). Lisddntyvd tieto sairaudesta lievittda
osaltaan vanhempien ahdistusta. Vanhempien tiedon tarve kuitenkin vaihtelee: osa heista
haluaa tietda kaiken mahdollisen, toiset taas vain valttdmattomimman. (Davis 2003, 26—

30.)

Sopeutumista sairauteen edistdvdt myos hyvét perheenjdsenten véliset suhteet ja avoin
ilmapiiri, jossa tunteista puhuminen koetaan hyviksyttaviksi (Hentinen & Kyngis 1998,
321). Toisaalta taas vanhempien viasymys, lapsen vastahakoisuus, hoidon hidas vaikutus
sekd mahdolliset haittavaikutukset voivat vaikeuttaa sairauteen sopeutumista (Davis

2003, 27).

Perheiden sopeutumisprosessi on tdysin perhekohtainen. Osa perheistd tarvitsee
sopeutuakseen enemmidn tukea ja ohjausta kuin muut. (Canam 1993, 46.)
Selviytydkseen vanhemmat eivét voi keskittyd ainoastaan lapsen sairauteen (Hentinen &
Kyngds 1998, 322). On viitetty, ettd vanhemmat, joiden lapsella on krooninen sairaus,
saattavat kokea vaikeaksi ihmissuhteiden muodostamisen ulkopuolisiin ja tdmé voi
johtaa eristdytymiseen muista ihmisistd. Selviytydkseen tehokkaasti vanhempien taytyisi
kuitenkin aktiivisesti rakentaa tukiverkostoa omassa elinympdéristossidén. (Hentinen &

Kyngis 1998, 322.)
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Vanhempain tukiryhmd védhentdd vanhempien syyllisyyden ja avuttomuuden tunteita.
Vanhemmat kokevat, ettd syOomishdirion synty heijastaa perheessd vallitsevia,
hépeillisiksi koettuja olosuhteita. Ndin ollen vanhemmat ovat helpottuneita kuullessaan
my0s muiden kérsivin samanlaisista ongelmista. Kokemusten jakaminen vertaisryhmén
kanssa luo turvallisuuden tunnetta ja vahentdd haavoittuvuutta. Vanhemmat omaksuvat
véhitellen aktiivisemman roolin: he antavat ohjeita toisilleen, rekonstruoivat menneiti
tapahtumia ja tunteitaan sekd saavat uudenlaisia ndkdkulmia omiin ongelmiinsa.

(Vreckem & Vandereycken 1989, 347-348.)

Vanhempien sopeutumista saattavat heikentdi riittdméton sosiaalinen tai emotionaalinen
tuki. Huonosti sopeutuneet vanhemmat kokevat saaneensa heikkoa emotionaalista ja
vilineellistd tukea (esim. apu kotitdissd, taloudellinen apu) sukulaisiltaan ja véhiistd
tukea hoitohenkilokunnalta. (Hentinen & Kyngéds 1998, 317.) Vanhemmat toivovat,
ettd terveydenhoitohenkilokunta arvostaa ja kunnioittaa heidén rooliaan vanhempina. He
my0s odottavat, ettd terveydenhoitohenkilokunta tarjoaisi enemméin empatiaa,
ymmérrystd ja rohkaisua vanhemmuutta koskien. (Puotiniemi ym. 2002, 19.)
Vuorovaikutus terveydenhoitohenkilokunnan kanssa voi olla vaikeaa, silldi perhe
voidaan ndhdd sairauden synnyttdjdnd tai muutoin ongelmallisena hoidon aikana
(Godshall 2003, 30; McMaster ym. 2004, 68). Tutkimusten valossa voidaan kuitenkin
todeta, ettd perhekeskeisyyttd nykyisin korostetaan, silld yhteistyd vanhempien ja
hoitohenkilokunnan vélilld ndhdddn vilttamattomiksi optimaalisen hoitotuloksen
saavuttamiseksi (McMaster ym. 2004, 68). Vanhempien sitoutuminen hoitoon

edesauttaa vanhempien sopeutumista sairauteen (Davis 2003, 27).

Selviytydkseen kroonisesti sairaan lapsen kanssa perheenjdsenten on omaksuttava sekd
vilineellisid ettd emotionaalisia sopeutumiskeinoja. Ammattiauttajien tyotd vaikeuttaa
se, ettei ole varmasti tiedossa, mitd nimenomaisia selviytymiskeinoja perheen tulisi

harjoittaa ja vahvistaa selviytydkseen lapsen sairaudesta. (Canam 1993, 46.)
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3 TUNTEET

3.1 Tunne Kisitteena

Sanan ‘emootio” eli tunne juuret ovat latinakielen sanassa motere, liikkuttaa. E-
etuliitteelld viitataan poispdin liikuttamiseen, milld edelleen viitataan tunteen ja
toiminnan yhteyteen (Goleman 1997, 23). Golemanin (1997, 341) mééritelmdn mukaan
tunteet ovat eldmyksellisid mielenliikkeitd ja niihin liittyvid ajatuksia, psykologisia ja

biologisia tiloja sekd yllykkeitd toimintaan.

Golemanin (1997, 341-342) mukaan perustunteita on kahdeksan: viha, suru, pelko,
nautinto, rakkaus, ylldtys, inho ja hdped. Onnellisuus, surullisuus, vihaisuus, pelokkuus,
ylldttyneisyys ja vastanmielisyys ovat tunteita, joita useimmat emootiotutkijat kayttavét
tutkimuksissaan (Hyyppd 1997, 47-48). Perustunteiden sekoituksista muodostuu
edelleen lukuisia muita tunteita, muun muassa ahdistus, epiluuloisuus, helpotus,
syyllisyys ja mustasukkaisuus. Esimerkiksi mustasukkaisuus on vihan muunnelma, joka

muodostuu surun ja pelon tunteista. (Goleman 1997, 342.)

Oatleyn ja Johnson-Lairdin (1996) kommunikatiivisessa tunneteoriassa tutkijat erottavat
neljd perustunnetta: onnellisuus, surullisuus, viha ja pelko. Perustunteiden lukuméérda
tarkeampéd heille oli kuitenkin hypoteesi siitd, ettd jokaisella tunteella on oma, erityinen
tehtdvinsd. Perustunteiden lisdksi voidaan erottaa viisi tunnetta, jotka myos ovat
perustavanlaatuisia, koska ne néyttdvdt olevan ihmisessd synnynndisid. Nditd ovat
kiintymys, vanhemman rakkaus, seksuaalinen kiintymys, inho ja hyldtyksi tulemisen
tunne. Nama tunteet erottaa perustunteista se, ettd ndilla on oltava kohde ts. ne eivit voi

syntyé ilman objektia. (Oatley & Johnson-Laird 1996, 87-89.)
Isokorpi ja Viitanen esittelevdt kirjassaan Toskalan (1998) tunteiden jaottelun.
Ensisijaiset eli primaarit tunteet ovat synnynndisié ja niitd ovat esimerkiksi viha, pelko,

suru, ilo, onnellisuus, rakkaus, huolenpito ja hdped. Toissijaiset eli sekundaariset tunteet
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kehittyvit oppimisen kautta ja ilmenevét reaktioina ensisijaisiin tunteisiin. Téllaisia
tunteita ovat esimerkiksi kateus, mustasukkaisuus, omistavuus, syyllisyys, pettymys,
aggressiivisuus, ahdistus, masennus, empaattisuus ja myotdeldminen. Vilinetunteiden eli
instrumentaalisten tunteiden avulla pyrimme vaikuttamaan muihin ihmisiin; pyrimme
manipuloimaan ja hallitsemaan muita ihmisid sekd vetoamaan heiddn tunteisiinsa. Ndma

tunteet sisdltavét kulttuurisia vaikutuksia. (Isokorpi & Viitanen 2001, 26-27.)

Psykologisena ilmiond tunteet voidaan jakaa fysiologisiin, kokemuksellisiin ja
ekspressiivisiin tasoihin (Isokorpi & Viitanen 2001, 27). Fysiologisella tasolla tunteet
ndhdddn evoluution myo6td kehittyneend luonnollisena jatkeena vaistoille, vieteille ja
reflekseille. Jokaisella perusemootiolla on sille ominainen neurofysiologinen ja
hormonaalinen toimintaperusta. (Nadtdnen, Ryyndnen, Ré&ikkoénen, Ravaja ja
Keltikangas-Jarvinen 1995, 56-57.) Tunnekokemuksen edellytyksend ndhdédén
fysiologinen aktivaatio (Isokorpi & Viitanen 2001, 29). Tunteella eli emootiolla
tarkoitetaan siis havaintotilannetta tai sen muistikuvaa, josta seuraa muutos ruumiin

toiminnassa (Hyyppa 1997,53).

Kokemuksellisella tasolla tunnekokemus ymmaérretdén vastaanotetuksi viestiksi jostain
yksilolle merkityksellisestd asiasta (Néddtdnen ym. 1995, 57). Lazaruksen (1991) mukaan
tunnekokemus syntyy tilannetta koskevista havainnoista, tiedon prosessoinnista seké
niistd tehtdvistd pdatelmistd (Helkama, Myllyniemi & Liebkind 1998, 166). Yksilon on
mahdollista tarkastella ja arvioida tunnekokemustaan kognitiivisin keinoin (N&&ténen
ym. 1995, 58). Tilanteet, joissa koemme voimakkaita tunteita, jittdvat aivoihimme
voimakkaan muistijdljen. Kun muisto myOhemmin palautetaan mieleen, myos
muistijdljen syntymishetkelld vallassa olleet neurokemialliset toiminnot aktivoituvat.
(Goleman 1997, 40.) Yksilon esimerkiksi muistellessa tilannetta, jossa hén tunsi
voimakasta suuttumusta, syddmen syke kiihtyy ja adrenaliinin kaltasia hormoneja
vapautuu elimistdon aivan kuten tapahtumahetkelldkin. Fysiologisilla muutoksilla on siis

merkittdva rooli tunteen kokemisessa.
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Ekspressiiviselld tasolla viestimme tunnetiloista sekd tunteisiin liittyvistd aikeista
ympéristolle (Nédtdnen ym. 1995, 60). Tunnetilat heijastuvat yksilon ilmeisiin ja
eleisiin, mutta myds kokonaisvaltaisesti hdnen kayttdytymiseensd (Helkama ym. 1998,
164). Toisin sanoen tunteilla on ekspressiivinen luonne. Tunteiden ilmaisu on
pohjimmiltaan spontaania, mutta tunneilmaisuja on myds mahdollista kontrolloida,

korostaa tai hillitd tahdonalaisesti (Helkama ym. 1998, 170).

Tunteita voidaan pitdd ihmisen henkisen ja sosiaalisen eldamén keskuksena (Oatley &
Johnson-Laird 1996, 85). Ihminen eldd jatkuvasti tunnemaailmassa, jossain tunteen
tilassa (Turunen 2004, 170-171). “Tunnetilalla tarkoitetaan yksilon kokemuksellista
tilaa, joka tavallisesti koostuu useammasta tunteesta samanaikaisesti” (Isokorpi &
Viitanen 2001, 30). Vaikka tunneteorioissa puhutaan usein perustunteista ja niiden
herddmisestd tietyssd tilanteessa, on mahdollista, ettd tietty tilanne herdttda erilaisia ja
samanaikaisiakin tunteita. Yksild voi reagoida ympdiriston tapahtumiin tekemailld
useamman kuin yhden kognitiivisen arvioinnin ja ndin ollen hdn voi tunnistaa itsessidén
my0s useamman kuin yhden tunteen. Tunteiden sekoituksia voi syntyd myos siten, etté
ensisijainen tunne heréttidd jonkin toiseen tunteen, esimerkiksi vihan tunne saa yksilon

tuntemaan syyllisyyttd. (Oatley & Johnson-Laird 1996, 92-93.)

3.2 Tunteiden tehtiavat

Tunteilla on kolme keskeistd tehtdvad (Vilkko-Riiheld 2001, 479). Tunteiden
ensimmadinen keskeinen tehtdvad on valmistaa yksilod ldhestymédn hengissd selvidmisen
kannalta hyodyllisid asioita ja puolestaan vélttiméién haitallisia (Nddtdnen ym. 1995,
56). Kehitysoppiteorian mukaan pelolla on ollut merkittivd rooli eloonjdédmisen
kannalta. Esimerkiksi eldimilld pelosta aiheutuva hetkellinen jihmettyminen himaa
saalistajia, koska ne eivit reagoi litkkkumattomiin kohteisiin. Jihmettyminen antaa aikaa
my0s vaaraan ja turvaan liittyvien tekijoiden havaitsemiseksi ympdristdssd. (Oatley,
Jenkins & Stein 1998, 81-82.) Toisinaan tunnetila virittyy vdhdisen tiedonkdsittelyn

pohjalta ja muistuttaa refleksid. Tilanteen arviointi voi tdlléin perustua hyvinkin nopeaan
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asioiden hyddyllisyyden tai haitallisuuden luokitteluun ja arviointiprosessi jii
tiedostamattomaksi. (Helkama ym. 1998, 166.) Toisaalta asioiden ja tunteiden
tiedostetusti tapahtuva arviointi on tdrkedd pddmdiirien ja tavoitteiden jirjestykseen

asettamiseksi (Isokorpi & Viitanen 2001, 35).

Tunteiden toinen keskeinen tehtdvd on niiden rooli toiminnan vélittdmind motivoivina
tekijoind. Tunteet ovat mukana sekd tavoitteen valitsemisessa ettd sithen sitoutumisessa.
Tunteiden avulla ylldpidimme tavoitteitamme, muutamme niitd tai luovumme
tavoitteistamme. (Isokorpi & Viitanen 2001, 37.) Tunteet keskittavit kiytettdvissd olevat
resurssit palvelemaan hyvinvoinnin pddmadirid. Positiivisilla tunteilla on toiminnan
suuntaa sdilyttdvd funktio ja ne luovat aloitteellisuutta. Negatiiviset tunteet puolestaan
tukevat toiminnan uudelleen organisointia, silld ne viestittdvit yksilon nykytilan
vastaamattomuutta jonkin hyvinvointiin vaikuttavan tarpeen tai pddmiddrdn suhteen.
(Naétdnen ym. 1995, 55.) Tunteiden kautta tulkitsemme asioiden merkitystid suhteessa
omiin pyrkimyksiimme ja tarpeisiimme. Kuitenkin tunteet itsessddn ovat tahdonalaisen
kontrollin ulkopuolella: emme voi pelkdlla tahdonvoimalla lakata suremasta vaikkapa

laheisen kuolemaa. (Isokorpi & Viitanen 2001, 37.)

Kolmas tunteiden keskeinen tehtdvd on tuottaa ekspressiivisid viestejd (Vilkko-Riiheld
2001, 479). Tunteet perustuvat aivoissa syntyviin kognitiivisiin signaaleihin, jotka
ohjaavat meitd kohti tietynlaista kdyttaytymistd. Kiyttdytymisemme kautta kokemamme
emootiot heijastuvat kommunikatiivisina viesteind muille ihmisille. (Oatley & Johnson-
Laird 1996, 85). Viestintitarkoituksessa tunteita ilmaistaan sekd tietoisesti ettd
tiedostamatta (Vilkko-Riiheld 2001, 479). Tunteiden ilmaisussa perustunteisiin liittyvét
ilmeet ovat universaaleja. Kulttuurien vélisistd eroista huolimatta esimerkiksi kohotetut

kulmakarvat ja avoin suu kuvastaa kaikkialla hammastystd. (Atkinson ym. 1993, 430.)
Nédtdsen ym. (1995, 60) mukaan tunteilla on myds prososiaalisia funktioita.

Prososiaalisuudella tarkoitetaan positiivista sosiaalista kiyttdytymistd, joka hyddyttda tai

auttaa muita (Vilkko-Riiheld 2001, 743). Erityisesti positiiviset tunteet edistivit
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kanssakdymistd kuten tekevdt myos monet moraaliset tunteet (esim. syyllisyys, hiped)

ajaessaan ihmisid toimimaan tiettyjen ihanteiden mukaan (Néatédnen ym. 1995, 60—-61).

3.3 Tunteet eliiminmuutoksissa ja traumaattisissa kriiseissa

Kriisit ovat yksilon eldméssi esiintyvid murrosvaiheita, jolloin sekd tavoitteet ettd niiden
saavuttamiseen tarvittavat keinot jérjestetddn uudelleen (Etzell, Korpivaara, Lukkarinen,
Nikula, Pekkarinen, Peni & Véarmaild 1998, 129). Kriisit ovat elimdnmuutoksia, jotka
voivat olla sekd positiivisia ettd negatiivisia (Vilkko-Riiheld 2001, 561).
Eldmédntapahtumien ja stressitilanteiden vaikutukset ovat yksilollisid (Jarvikoski 1996,
36; Lazarus & Folkman 1984, 7). Jokin yksittdinen eldmidnmuutos (esim. lapsen
syntyminen perheeseen) voi toiselle olla hyvinkin positiivinen kokemus, kun taas joku
toinen voi kokea tilanteen ahdistavana. Kielteiselldkin eldmdnmuutoksella voi olla
yksilon psyykkistd kasvua edistdvé vaikutus, silld se tuo esiin ihmisen omia voimavaroja
uuden tilanteen hallitsemiseksi (Etzell ym. 1998, 129). Elimdnmuutosten lisdksi
esimerkiksi dkilliset onnettomuudet, kuolemantapaukset ja luonnonkatastrofit
aiheuttavat kriisejd. Naitd kutsutaan ns. traumaattisiksi kriiseiksi. (Vilkko-Riiheld 2001,
561.) Traumaattinen kokemus on dramaattinen, usein yksittdinen tapahtuma (Punamiki
& Puhakka 1995, 118). Traumaattisen tapahtuman tunnusmerkkeind pidetdén sen
ennustamattomuutta ja kontrolloimattomuutta. Se koettelee ihmistd ja muuttaa

eldminarvoja. (Saari 2000, 22-25.)

Etenkin negatiiviset elimdnmuutokset aiheuttavat stressid. Stressi on elimiston
sopeutumattomuutta epiméérdiseen, tunnistamattomaan pitkdaikaiseen drsytykseen, jota
elimistd ei luonnostaan pysty poistamaan. (Vilkko-Riiheld 2001, 562—-563.) Se herdttaa
ihmisen kohtaamaan uhkaavan vaatimuksen ja kokoamaan voimavaroja (Kalimo 1987,
12-13). Stressilla viitataan siis yksilon aktiiviseen sopeutumisprosessiin, joka on

vélttdméton psyykkisen tasapainon yllapitdmiseksi tai saavuttamiseksi. Se on
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dynaaminen tila, jossa yksild arvioi sopeutumiskeinojen etuja ja haittoja suhteessa

ympéristoonsd. (Lazarus & Folkman 1984, 3.)

Stressitekijoilld tarkoitetaan niitd tekijoitd, joiden vaikutuksesta stressi kehittyy (Kalimo
1987, 12). Stressitekijit voivat olla sekd yksilostéd itsestddn johtuvia ettd ympdristosta
aiheutuvia (Vilkko-Riiheld 2001, 562). Tilapdinen stressi jopa kdynnistdd voimavaroja ja
voi johtaa suorituskyvyn hetkelliseen paranemiseen (Kalimo 1987, 16).
Eldmdnmuutosten ja kriisien aiheuttamaa stressid voi olla joskus vaikea hallita.
Epédonnistuneista stressiin  sopetusmispyrkimyksistd seuraa stressireaktioita eli
stressioireita (Kalimo 1987, 12). Stressioireet voivat ilmetd sekd fyysiselld, sosiaalisella
ettd psyykkiselld tasolla (Vilkko-Riiheld 2001, 565). Useimmiten stressi aiheuttaa
nimenomaan kielteisid tunteita, kuten ahdistusta, drtymysté, pelkoa ja huolestuneisuutta.
Koko eldmidntilanne ndhddén kielteisessd valossa, ja hyvitkin asiat menettavat
merkityksensd. Vakavassa stressitilanteessa ihminen ei kykene ndkemddn mitdén

myonteistd eldméssddan. (Kalimo 1987, 20.)

Traumaattisen kokemuksen késittelyprosessi voidaan jakaa neljdén vaiheeseen:
Psyykkinen sokki, reaktiovaihe, tydstdmis- ja késittelyvaihe ja uudelleenorientoitumisen
vaihe. Psyykkinen sokki on vilitdn reaktio tapahtuneelle ja sille on tyypillistd tunteiden
puuttuminen. (Saari 2000, 42—67.) Osa ihmisistd reagoi epitarkoituksenmukaisesti
kriisitilanteessa ja télloin ajatusten kontrolloiminen vaikeutuu, keskittymiskyky alenee ja
yhteistydon tekeminen muiden ihmisten kanssa hankaloituu. Liiallisia reaktioita ovat
hysteria ja paniikki, puutteellisia reaktioita ovat puolestaan apatia ja lamaantuminen.

(Dyregrov 1999, 18-25.)

Reaktiovaihe alkaa, kun viliton uhkatilanne on ohi. Tdssd vaiheessa yksilo tiedostaa
tapahtuneen, minka seurauksena lukuisat tunteet, esimerkiksi suru, ahdistus, syyllisyys,
viha, pelko ja epétoivo, nousevat pintaan. (Saari 2000, 52-54.) Traumaattisissa
kriisitilanteissa ihmiset kokevat usein syyllisyyttd. Syyllisyys ndhdéédn yksilon enemméin
tai vdhemmdn tietoisena yrityksend muuttaa tilanteessa kokemansa avuttomuus

pdinvastaiseksi. (Dyregrov 1999, 35.) Vihan tunne puolestaan liittyy pettymykseen,
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katkeruuteen, suruun tai huoleen, osittain myds paittavdisyyteen ja tarmokkuuteen. Viha
on tunteena ajatuksia selkeyttévd ja jdrjestdvd. Se vahvistaa yksilon pééttaviisyyttd ja

yllyttdd toimintaan. (Turunen 2004, 82; 92.)

Tyostdmis- ja késittelyvaiheessa traumaattisen kokemuksen prosessointi kéédntyy
sisddnpdin eli tapahtuu yksilon omassa mielesséd joko tietoisesti tai tiedostamatta. Talle
vaiheelle on tyypillistd suru ja matala drsytyskynnys. (Saari 2000, 60—64.) Surun tunne
on seurausta siitd, ettd yksilo on kokenut jonkin peruuttamattoman menetyksen (Lazarus
1991, 40). Surun tunne voi johtua myos siitd, ettd pddmaédra tuntuu tavoittamattomalta,
mikd edelleen aiheuttaa tavoitteeseen pyrkimisen keskeyttimisen (Oatley & Johnson-

Laird 1996, 86).

Uudelleenorientoitumisen vaiheessa yksil sopeutuu véhitellen tapahtuneen aiheuttamiin
muutoksiin. Sopeutumisen ehtona on tapahtuneen hyviksyminen. (Saari 2000, 42 — 67).
Kaiken kaikkiaan kriisistd selviiminen on pitkd prosessi, mutta se voi tarjota myos
aineksia henkiseen kasvukehitykseen, kun eldméinusko ja —arvot on jirjestettdvi

uudelleen (Majava ym. 2003, 266).
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4 SELVIYTYMINEN

4.1 Eliméinhallinta ja selviytymiskeinot kisitteina

Selviytymisen késite on tunnettu psykologiassa yli 60 wvuotta. Siitd huolimatta
selviytymistd koskeva tutkimus, méérittely ja teoria ei ole yhtendistd. Selviytymis-
késitteen lahtokohtana on darwinistinen suuntaus, jonka mukaan eldinkunnan
selviytymistd madrittivit epdmiellyttdvid ymparistotekijoitd kontrolloivat toiminnot.
(Lazarus & Folkman 1984, 117-118.) Nykyisin selviytymisen sijaan kéytetddn usein

kasitteitd elaménhallinta ja coping-keinot eli selviytymiskeinot.

Eldménhallinta-kédsite pitdé sisdlldén ithmiskuvan, jossa ihminen nihdéén tavoitteellisena
ja aktiivisena oman elimédnsd rakentajana. Suomessa eldminhallinnan késitettd alettiin
soveltaa terveys- ja sairauskdyttdytymisen tutkimiseen 1980-luvulla. (Hyyppé 1997, 114.)
Eldmédnhallinnalla tarkoitetaan yksilon suhteellisen vakaata tunnetta siitd, ettd hdn voi
vaikuttaa omaan toimintaansa, ympdristoonsd ja itseddn koskeviin tapahtumiin (Jaari

2004, 77).

Selviytymiskeinojen tutkimus on saanut alkunsa tutkittaessa déritilanteiden (esim. sota,
onnettomuus, luonnonkatastrofi) vaikutusta ihmiseen ja héinen toimintaansa.
Selviytymiskeinot kehittyvat yksilon ja ympdriston vilisessd vuorovaikutuksessa eri
kehitysvaiheiden ja eldmédnkokemusten myotd. (Isokorpi & Viitanen 2001, 82-83.)
Naiden kdyttdytymismallien kautta yksilo neutralisoi ympériston uhkatekijoitd (Lazarus
& Folkman 1984, 118). Selviytymiskeinot ovat joukko jatkuvasti muuttuvia kognitiivisia
ja kéytoksellisid tyokaluja. Niiden avulla yksild pyrkii hallitsemaan voimavaroja liikaa
verottavia, ulkoisesti tai sisdisesti hineen kohdistuvia vaatimuksia. (Puotiniemi, Kyngés

& Nikkonen 2002, 15.)

Lazaruksen ja Folkmanin mukaan selviytymiskeinot voivat olla toiminnallisia,

kognitiivisia ja emotionaalisia yrityksid hallita, vihent&a tai sietdd stressid sekd saavuttaa
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psyykkinen tasapaino ongelmallisesta eliméntilanteesta huolimatta (Lazarus & Folkman

1984, 141-142).

Selviytymiskeinot ovat tavoitteellisia ja tietoisia tilanteiden hallintakeinoja, toisin kuin
varhaislapsuudessa kehittyneet defenssit eli puolustusmekanismit, jotka ovat osin
tiedostamattomia. Sekd selviytymiskeinot ettd defenssit suojelevat ihmisen psyykkistd
eheyttd ulkoisilta vaaroilta ja sisdiseltd ahdistukselta. Mielekkaitd selviytymiskeinoja on
mahdollista oppia ldpi eldmin. Esimerkiksi pysdhdyttidvit kokemukset johtavat omien

selviytymiskeinojen mielekkyyden puntarointiin. (Isokorpi & Viitanen 2001, 82—83.)

Selviytymiskeinojen lisdksi elimédnhallintaan vaikuttavat myos yksilon muut sisdiset tai
ulkoiset voimavarat. Ongelmanratkaisukykyyn vaikuttavat sisdisistd voimavaroista
muun muassa dlykkyys, sosiaaliset taidot ja hankittu koulutustaso. Ulkoisia voimavaroja
ovat esimerkiksi ystavyyssuhteet, sosiaaliset verkostot, yhteiskunnan tarjoamat opiskelu-
ja tydmahdollisuudet sekd peritty varallisuus. Osa ulkoisista voimavaroista voi olla

yksilosté riippumattomia. (Jaari 2004, 78.)

4.2 Selviytymiskeinojen jaottelu ja merkitys

Selviytymiskeinot ovat yksilollisid ja monimuotoisia (Isokorpi & Viitanen 2001, 83).

Esittelemme seuraavassa erilaisia tapoja jaotella niit.

Selviytymiskeinot voidaan jakaa tehtdvikeskeisiin ja tunnekeskeisiin yrityksiin
puolustaa  psyyked. Tehtdvikeskeiset selviytymiskeinot — siséltdvat  aktiivisia
toimintapyrkimyksid. (Vilkko-Riiheld 2001, 36.) Niitd ovat esimerkiksi ongelman
maédrittely, vaihtoehtoisten toimintatapojen etsiminen ja niiden toiminnan arviointi sekd
valitun toimintatavan toteuttaminen kiytdnndssd. Tehtdvikeskeiset selviytymiskeinot
voivat suuntautua my0s yksilon sisdisiin muutoksiin: yksild voi muuttaa jotakin

itsessddn sen sijaan, ettd muuttaisi ympdristotekijoitd. (Atkinson ym. 1993, 602.)
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Tunnekeskeiset selviytymiskeinot puolestaan kohdistuvat oman tunnetilan ja mielialan
kasittelyyn (Vilkko-Riiheld 2001, 36). Niitd voidaan kiyttdd kahdella eri tavalla.
Tunnekeskeisten selviytymiskeinojen avulla voidaan estdé negatiivisia tunteita ottamasta
ylivaltaa ihmisestd, jotta hdnen kykynsé ryhtyd toimenpiteisiin ongelman ratkaisemiseksi
ei estyisi. Tunnekeskeisid selviytymiskeinoja kiytetdan myos silloin, kun ongelma ei ole
yksilon ratkaistavissa. Yksilo voi késitelld tunteitaan aktiivisesti, yrittdd 10ytda tilalle
jotain positiivista ja sitd kautta saada tilanne taas hallittavaksi tai aktiivisesti viltelld

negatiivisia tuntemuksia. (Atkinson ym. 1993, 603-604.)

Isokorpi ja Viitanen (2001) ovat kirjassaan esitelleet Ayalomin (1995) Basic Ph-
monikanavamallin. Kyseisen mallin mukaan ihmisen selviytymisvoimavarat jakautuvat
kuuteen kanavaan.

1. Uskomusjirjestelméd selviytymistapana rohkaisee pohtimaan omia arvojaan ja
uskomuksiaan, ja niiden kautta kanavoimaan ajatuksiaan konkreettiseksi
toiminnaksi. Eteen tulevat tilanteet selitetdin omien uskomusten ja arvojen
kautta. Ne toimivat sisdisen tuen lahteend.

2. Tunne-eldmidn kanava koostuu tunteiden hallitusta purkamisesta, jossa keskeisté
on itseilmaisun tuoma helpotus. Tunteita voidaan purkaa sekd sanallisesti etté
sanattomasti.

3. Sosiaalisen vuorovaikutuksen kanavassa selviytymistd edesauttavat henkinen
tuki, palaute ja neuvot, joita saadaan sosiaalisesta tukiverkostosta.

4. Mielikuvituksen kanava koostuu luovasta ajattelusta, improvisoinnista sekd
huumorin kéytosta.

5. Ajatustoiminnan kanava pitdd siséllddn organisoidun, realistisen ajattelun ja
suunnittelun seké sisdisen puheen keinona tunteiden hallintaan kanavoimiseen.
Tietoa organisoidaan tilanteen ymmartdmiseksi ja toimintasuunnitelman
laatimiseksi. Kanava mahdollistaa tarkeysjirjestyksen arvioinnin,
suhteellisuudentajun séilyttamisen ja tunteiden nopean hallinnan.

6. Fysiologisen kanavan selviytymiskeinoja ovat fyysiset harjoitukset, rentoutus,

hieronta, ym. fysiologiset hoidot, jotka esimerkiksi laukaisevat jannitysté.
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(Isokorpi & Viitanen 2001, 86—87.)

Ongelmatilanteesta voidaan erottaa tilanteen jatkumista tai sen ratkeamista edesauttavia
tekijoitd. Tilanteen muuttamiseksi yksilon on tunnistettava ndmid tekijit.
Tilannekartoituksen jdlkeen selviytyminen vaatii uusien toimintatapojen oppimista ja

tilanteeseen liittyvien tunteiden kasittelyd. (Isokorpi & Viitanen 2001, 80.)

Yksilolld on tarve kokea maailmansa jirjestyksessd olevana, jatkuvana, ennakoitavana ja
ainakin osittain hallittavana. Tdma luo turvallisuudentunnetta, kun taas epéjdrjestys ja
ennustamattomuus heréttivit turvattomuutta, pelkoja ja epdvarmuutta. Kun ihminen
kohtaa vastoinkdymisid, on vallalla kaksi toisilleen vastakkaista perustarvetta: kasvun
tarve ja turvallisuuden tarve. Kasvun tarpeella tarkoitetaan toivetta kehittyd edelleen ja
oppia uusia toimintatapoja, kun taas turvallisuuden tarpeella tarkoitetaan tarvetta
sdilyttdd asiat ennallaan ja palauttaa jarkkynyt tasapaino. (Isokorpi & Viitanen 2001, 81.)
Kasvaminen tarkoittaa tutusta ja turvallisesta irti padstdmistd, hyppyd tuntemattomaan,

ja siksi se on haasteellista, jopa pelottavaa.

Turvallisuudentunne voi perustua myds valheelle: yksilo kieltdd ja torjuu kaiken
uhkaavan ja pelottavan tai sijoittaa kaiken pahan itsensd ulkopuolisista tekijoistd
johtuvaksi (Isokorpi & Viitanen 2001, 81). Yksilon oma eldma on turvallista, koska jos
jotain pahaa tapahtuu, hin syyttdd tapahtuneesta aina jotakuta tai jotain muuta kuin

itseddn.

4.3 Selviytyminen :Kkillisissd eliminmuutoksissa

Akillisten elimidnmuutosten vaikutusta yksilon terveyteen alettiin tutkia 1930-luvulla.
T&lloin sopeutumista vaativaa eldmidnmuutosta pidettiin nimenomaan negatiivisena,
henkisesti rasittavana muutoksena. (Hyyppd 1997, 116.) On kuitenkin ymmérrettavaa,
ettd monet positiivisetkin eldmdnmuutokset, esimerkiksi ensimmaéisen lapsen

syntyminen, vaativat sopeutumista uuteen eldméntilanteeseen. Mitd enemmén ja mitd
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voimakkaampia eldmidnmuutoksia yksilo kohtaa, sitd enemmén hén joutuu kéyttimadn
sopeutumiskeinoja ja sitd todenndkdisemmin hdn altistuu sairauteen johtaville

prosesseille (Jarvikoski 1996, 36).

Holmes ja Rahe (1967) pisteyttivdt 43 elimdntapahtumaa sen mukaan, kuinka paljon
stressid ne aiheuttivat ja kuinka paljon sairastumista ne ennustivat. Holmesin ja Rahen
pisteytysasteikko saikin mydhemmin osakseen kritiikkkid sen vuoksi, ettd kaikkien
tapahtumien koettiin lisddvin enemmén tai vihemmaén sairastumisen todenndkoisyytta.
Se, onko tapahtuma toivottu vai ei-toivottu yksilon omasta ndkokulmasta vaikuttaa
tapahtuman stressaavuuteen. Tutkijat ovatkin myShemmin jaotelleet eldméantapahtumat
toivottuihin, ei-toivottuihin sekéd kaksiselitteisiin elaméntapahtumiin. (Bdckman 1987,

67-72.)

Selviytymiskeinoja tarvitaan erityisesti stressitilanteissa, joissa hankalia olosuhteita tai
niistd tehtyd tulkintaa yritetddn muuttaa aktiivisin toimenpitein suotuisammaksi. Hyvén
hallintastrategian avulla ongelma ratkaistaan, kun taas hallintastrategian puuttuessa
yksilon hyvinvointi heikkenee ja hén alkaa saada toiminnallisia oireita. (Hyyppd 1997,
119-120.)

Ihmisiin on sisddnrakennettuina reagointi- ja késittelymalleja, jotka edesauttavat
traumaattisesta kokemuksesta selviytymistd. Ndméd mallit laukeavat automaattisesti,
edesauttavat tapahtuman késittelyd ja lisdédvit kasittelyn tehokkuutta. Ongelmaksi saattaa
kuitenkin muodostua se, ettd pyrimme usein tietoisesti puuttumaan tdhidn prosessiin ja
sitd kautta vaikeuttamaan kokemuksen kisittelyd. Kaikki automaattiset reagointimallit
eivit edistd tai tehosta traumaattisen kokemuksen kéisittelyd. Sen sijaan olemme
saattaneet vuosien saatossa omaksua kisittelytapoja, jotka estdvit tai vaikeuttavat

kokemuksen késittelyd. (Saari 2000, 41.)
Hyvinvointia jarkyttdvét tapahtumat eli kriisit aiheuttavat yksilossd erilaisia reaktioita.

Téllaisia reaktioita ovat esimerkiksi epdtodellinen olo, epédusko, tunteiden puutuminen ja

muuttunut aikakasitys. (Dyregrov 1999, 18; Isokorpi & Viitanen 2001, 84.) Osa
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thmisistd reagoi kriisitilanteessa epétarkoituksenmukaisesti ja tédlloin ajatusten
kontrolloiminen vaikeutuu, keskittymiskyky alenee ja yhteistydon tekeminen muiden
ihmisten kanssa hankaloituu. Epitarkoituksenmukaiset reaktiot voidaan jakaa edelleen
kahtia: liiallisia reaktioita ovat hysteria ja paniikki; puutteellisia reaktioita ovat

puolestaan apatia ja lamaantuminen. (Dyregrov 1999, 23 —25.)

Kriisitilanteessa sosiaalinen vuorovaikutus on tirkedd mindn eheyden ylldpitdmiseksi
(Hyyppa 1997, 127). Kriisin luonteen vuoksi on mahdollista, etti ihminen ei edes
ymmérrd hakea itselleen apua. Ammattiauttajien tarjoaman psykososiaalisen tuen
tuleekin olla aktiivista, apua tarvitsevien luo hakeutuvaa toimintaa (Dyregrov 1999, 69).

Merkittavin sosiaalinen tuki tulee kuitenkin yleensd yksilon lahipiirilta.

Kriisin aiheuttaneen tapahtuman jdlleenkokeminen on olennainen osa selviytymista.
Aktiivinen, tietoinen késittely auttaa kohtaamaan ikdvdn tapahtuman. Tapahtumaa
voidaan késitelld esimerkiksi keskustelemalla muistoista, joita yksilolla tapahtumasta on.
(Isokorpi & Viitanen 2001, 84.) Toivo eli myonteinen suhtautuminen tulevaisuuteen on
ongelmanratkaisua ja luovuutta lisddvd voimavara (Etzell ym.1998, 178).
Selviytymiskeinona kdytetdéin usein myds huumoria. Se lieventdd jénnitystd, lisda
energiaa ja auttaa sdilyttdmadn tietyn etdisyyden kriisin aiheuttaneeseen tapahtumaan
(Dyregrov 1999, 208). Monella meistd on téstd omakohtaisia kokemuksia: jonkin

vakavan tapahtuman jélkeen saatamme hyvinkin pian laskea leikkid koko asiasta.

Mikéddn yksittdinen selviytymiskeino ei ole toista tehokkaampi, vaan salaisuutena on
kiytossd olevien keinojen monipuolisuus ja laajuus (Punaméki & Puhakka 1995, 120).
Selviytymiskeinojen valinta vaihtelee yksilon ja tilanteen mukaan (Isokorpi & Viitanen
2001, 80). Parhaiten psyykkistd tasapainoa ylldpitdd selviytymiskeinojen joustava,
tilanteen mukaan vaihteleva kéytt6. Kontrolloitavassa tilanteessa tehokkaita
selviytymiskeinoja ovat aktiiviset, ratkaisuun pyrkivit keinot. (Punamiki & Puhakka
1995, 119-120.) Jos siis tilanne ei ole yksilon hallittavissa tai muutettavissa, yksilon on

keskityttava hallitsemaan omia emootioitaan.
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tédmén tutkimuksen tarkoitus on kuvata vanhempien kokemuksia lapsen sydomishdiridsta
ja selvittdd sen vaikutuksia perheen arkieldméén. Haastattelemiemme vanhempien lapset

olivat tutkimusta tehtiessa iiltddan 15—18 vuotiaita.

Tutkimustehtdvid on yhteensi kolme:

1. Miten vanhemmat kokevat lapsen sydmishdirion vaikuttavan perheen arkeen?

2. Miten vanhemmat selvidvit omien kokemustensa mukaan lapsen sairaudesta?

3. Millaisia tunteita vanhemmat kokevat lapsen sairauden yhteydessa?
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6 TUTKIMUSMENETELMA JA TUTKIMUKSEN SUORITTAMINEN

6.1 Tutkimusmenetelmai

Aiheen valinta oli pitkdaikainen prosessi. Kiinnostuksemme lasten ja nuorten
erityisongelmiin ohjasi meidédt ajankohtaisten syomishdirididen pariin. Tutkimuksen
edetessd tutkimusongelmamme tarkentuivat. Eskolan ja Suorannan (2000, 15) mukaan
laadulliselle tutkimukselle on tyypillistd tutkimussuunnitelman eldminen hankkeen
edetessd. Néin tapahtui meiddnkin tutkimuksessamme erityisesti sen aineistoldhtdisen

luonteen vuoksi.

Tutkimuskirjallisuuden mukaan tiukan rajan vetdminen médrillisen ja laadullisen
tutkimuksen vélille ei ole jarkevdd (Alasuutari 1999, 31-32; Eskola & Suoranta 2000,
13—14). Ne eivit ole tutkimusotteiteina toisilleen vastakkaisia, vaan pyrkivit vastaamaan
erilaisiin tutkimuskysymyksiin (Karisto & Seppild 2004, 39). Tutkimuskohteen mukaan
on mielekdstd valita toinen tutkimusmetodi pdametodiksi (Metsimuuronen 2003, 167).
Metodin valintaa ohjaavat tutkimuskysymykset (Karisto & Seppidld 2000, 39).
Tutkimuksen kuvaileva tarkoitus ohjasi meiddt kohti kvalitatiivista tutkimusta.
Kuitenkin laadullisia ja madréllisid menetelmid voidaan kdyttda rinnakkain: esimerkiksi
laadullista haastattelua voidaan analysoida sekd laadullisesti ettd mairéllisesti (Eskola &

Suoranta 2000, 13).

Laadullinen menetelmd sopi hyvin tutkimukseemme, koska tarkoituksenamme on
kuvailla ilmiotd ja kartoittaa vanhempien kokemuksia. Kvalitatiivinen tutkimusote
soveltuu  hyvin  yksittdisten  toimijoiden  merkitysrakenteiden  tutkimiseen
(Metsdmuuronen 2001, 14). Tutkimuksessamme tutkittavat merkitysrakenteet olivat
vanhempien kokemukset lapsen syOmishdirion vaikutuksesta perheen arkeen.
Inhimillisia kokemuksia tutkittaessa voidaan puhua fenomenografisesta tutkimuksesta

(Tuomi & Sarajarvi 2003, 34). Fenomenografia sanana tarkoittaa ilmion kuvantamista
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(Metsamuuronen 2001, 22). Se tutkii ihmisen suhdetta omaan eldmintodellisuuteensa

(Laine 2001, 27).

Vanhempien ndkokulmasta on vdhdn tutkittua tietoa, joten oli luontevaa tehda
aineistopohjainen tutkimus (engl. grounded theory). Tutkimuksessa teoriaa rakennetaan
empiirisestd aineistosta késin ilman ennakko-oletuksia (Eskola & Suoranta 2000, 19).
Tutkimustehtdavdt muotoutuvat oman aineiston pohjalta eivitkd suoraan aikaisemman
tutkimuksen teorianmuodostuksen mukaan (Ahonen 1996, 123). Niin toimitaan, silld jos
tutkija testaisi teoriasta johdettuja valmiita oletuksia, saattaisi hin menettdd osan siitd
uudesta tiedosta, jota avoimella késittelylla saisi esiin (Ahonen 1996, 123). Tutkimuksen
aloittaminen tdysin ilman teoriaa lienee kuitenkin mahdotonta (Eskola & Suoranta 2000,
186). Yhdymme tdhdn ajatukseen, silld jokaisella meistd on omat ennakko-oletuksemme
asiasta jo arkitiedonkin pohjalta. Arkitieto tai aikaisempi teoriatieto ei estd
aineistopohjaisen tutkimuksen tekemistd. Tutkijan tulee kuitenkin tiedostaa omat

ennakko-oletuksensa, jotta ne eivdt ohjaa aineiston tulkintaa.

Tiedonhankintamenetelmédksi valittiin puolistukturoitu haastattelu. Puolistrukturoidussa
haastattelussa kaikille haastateltaville esitetddn samat kysymykset, mutta tutkija ei tarjoa
valmiita vastausvaihtoehtoja vaan tiedonantaja vastaa omin sanoin (Eskola & Suoranta
2000, 86). Metodi sopi hyvin subjektiivisten merkitysrakenteiden tutkimiseen.
Subjektiivisia kokemuksia kuvailevassa tutkimuksessa aineiston tulee olla tekstid, jonka
tutkittavat ovat tuottaneet vapaasti, koska tutkijan jisentdmat valmiit vastausvaihtoehdot
eivit tuottaisi tarvittavaa aineistoa (Alasuutari 1999, 83). Puolistrukturoitu haastattelu
sopii tutkimuksiin, joissa kohteena ovat arkaluontoiset tai intiimit aiheet

(Metsdmuuronen 2001, 42).

6.2 Tutkimuksen toteutus

Tarkoituksenamme oli kerétd aineistoa empiirisesti haastattelun avulla. Saadaksemme

haastateltavia otimme yhteyttd Jyvéskyldssd toimivaan syOmishdiridisten lasten
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vanhemmille suunnattuun tukiryhmdidn. Tukiryhmén vetdjd esitteli pyyntdmme
ryhmiélidisille ja jdtimme yhteystietomme halukkaita varten. Saimmekin riittévésti
yhteydenottoja ja sovimme vanhempien kanssa haastatteluajoista. Kaikilla haastatteluun
valituilla henkil6illd oli syomishdiriota sairastava lapsi. Vaikka emme rajanneet
syOmishdirioitd millddn tavoin, kaikkien haastateltavien vanhempien lapsi sairasti
anoreksiaa. Tulososiossa viittaamme syOmishdiriodn sairautena, koska kaikki
haastateltavien lapset olivat olleet sairaalahoidossa. Myds vanhemmat kayttivit

ilmaisua ’sairaus”.

Haastatteluja tehtiin yhteensd viisi toukokuussa 2004. Haastateltavia oli yhteensd
seitsemédn. Kahdessa haastattelussa oli mukana molemmat vanhemmat, kolmessa
haastattelussa diti. Haastateltavat saivat valita haastattelupaikan. Ehdotimme
haasteltavien kotia, yliopiston tiloja ja toisen tutkijan kotia. Vaihtoehdoista huolimatta
kaikki vanhemmat halusivat, ettd haastattelut tehddén tutkijan kotona. Haastateltavien
olisi ollut vaikea puhua kotona avoimesti, koska lapset olivat kotona. Tutkijan koti toimi
hédiriottdoménd  ympéristond. Ennen haastattelun aloittamista halusimme tarjota
vanhemmille pienen rentoutumis- ja jutustelutuokion sekd virittdd vanhempia
haastattelua varten. Tdmé onnistui mielestimme hyvin, silld vanhemmat kertoivat meille
luottavaisesti ja avoimesti kokemuksiaan. Haastattelun lopussa tarjosimme vanhemmille
tilaisuuden kertoa mielessé olevista asioista vapaasti. Ajattelimme, ettd heilld saattoi olla
kerrottavanaan sellaisia asioita, jotka olisivat tutkimuksemme kannalta arvokkaita, mutta
joita emme olleet ehkd huomanneet kysyd. Tdmi osoittautui oikeaksi ratkaisuksi ja

vapaamuotoinen loppukeskustelu syvensi entisestdéin saamiamme vastauksia.

Ennen haastattelua jokainen haastateltava allekirjoitti haastattelusitoumuksen, jossa
haastateltava sitoutui sithen, ettd hidnen antamiaan vastauksia voidaan vapaasti kiyttaa

pro gradu-tydssdmme (Liite 1).
Ensimmadinen haastattelu oli pilottihaastattelu. Timén haastattelun jilkeen tarkastelimme

saamiamme vastauksia tutkimusongelmiemme valossa ja muokkasimme kysymyksid

vield lisdd loppuja haastatteluja varten. Lopulliset kysymykset erosivat kuitenkin vain
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vihdn pilottihaastattelun kysymyksistd. Joissain haastatteluissa esitimme tarkentavia
kysymyksid tai lisdkysymyksid saadaksemme kattavia vastauksia, jos lisdtieto oli

mielestimme olennaista.

Haastattelukysymykset (Liite 2) jaettiin kolmen pédteeman alle: perheen arki
(kysymykset 1-8), lapsi koulussa (9-17) ja lapsen sekd vanhempien saama hoito ja tuki

(18-22).

Adnitimme kaikki haastattelut kaseteille nauhurin avulla. Aineisto litteroitiin
sanatarkasti. Viimeisen haastattelun litteroimme kesidkuussa 2006. Emme kéyttineet
mitddn erityistd litterointimerkistdd, vaan pyrimme tallentamaan kirjoitettuun muotoon
kaiken sanallisen informaation. Kirjoitettua aineistoa oli yhteensd 84 sivua rivivililld 1,5.
Haastateltavien erottamiseksi toisistaan kdytimme koodeja: A=iiti ja I=isd. Tilldin
esimerkiksi A3 tarkoitti kolmannen haastattelun #iti. Myds haastatteluissa esiintyneiden
lasten nimet muutettiin. Analysoimme aineiston heind-elokuun aikana 2006.
Kirjoitimme teoriaosuuden kesdn ja syksyn 2006 aikana. Metodiosa, pohdinta ja tulokset

valmistuivat syksylld 2006.

6.3 Aineiston analyysi

Aineistoldhtdisessd analyysissa analysoitavat yksikot valitaan aineistosta tutkimuksen
pddmadrdn mukaisesti. Analyysiyksikot eivét siis ole ennaltamiirdttyjd. (Tuomi &
Sarajarvi 2003, 97). Analyysin tarkoituksena on tiivistdd aineistoa ja luoda sithen
selkeyttd kuitenkaan kadottamatta informaatiota (Eskola & Suoranta 2000, 137).
Tavoitteena on 16ytdd keskeiset, tutkittavaa kohdetta kuvaavat ydinkategoriat (Kiviniemi

2001, 78).
Loytddksemme keskeiset teemat kdvimme tutkimusaineiston ldpi kolmeen kertaan.

Ydinkategorioiksi eli yldkisitteiksi aineistosta nousivat perheen arki, vanhempien

jaksaminen ja selviytyminen sekd vanhempien kokemat tunteet. Muodostimme
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aineistosta pelkistettyja ilmauksia, jolloin aineistosta tuli helpommin hallittava.
Seuraavaksi ryhmittelimme pelkistettyjd ilmauksia erilaisten alakésitteiden avulla.
Pidimme myds alkuperdisen aneiston esilld, jotta saatoimme tarkistaa pelkistettyjen
ilmausten asiayhteyden. Tédmad tehtiin sen vuoksi, ettemme epdhuomiossa pakottaisi
ilmauksia keinotekoisesti tiettyihin luokkiin. Osa syntyneistd alakdsitteistd oli
tutkimuksen yldkésitteiden kannalta merkityksettomié ja niinpd aineistosta karsittiin pois
kaikki epédolennaiset ilmaukset. Yhdistimme alakésitteet ja muodostimme niistd ryhmié
ylékésitteiden alle. Téssd vaiheessa tarkistimme vield késitteiden suhteita toisiinsa.
Y lakasitteistd kaksi, perheen arki ja vanhempien selviytyminen, analysointiin em. tavalla.

Analyysin etenemisestd on esimerkki taulukossa 1.

Taulukko 1: Esimerkki aineiston analysoinnista (perheen arki ja vanhempien

selviytyminen)
ylékasite alakisite pelkistetty ilmaus alkuperdinen ilmaus
perheen arki | vanhempien | pienen lapsen ”Kylldhdn se oli niinku uudestaan
rootien hoitamista, sydmisen | ois timmostd pientd lasta alkanu
muutos
vahtimista hoitamaan, ettd sitéd piti koko ajan
sitten vahtia ettd syoko vai eikd
sy6.” (A2)
vanhempien | sosiaalinen | tukea ystaviltd, ”No ystavistihdn me ollaan saatu
selviytyminen | tukiverkosto parhaat ystdvat sitten [tukea] ettd ne ketkd on
pysyneet rinnalla. ystdvid niin ne on todella

ndyttdny sen et he ovat ystdvid
ettd sanotaan ettd kylld ne
parhaimmat  ystdvdt niin on
pysyny rinnalla. Ollu tukena
ettd... Ettd eihdn niitd ilman ois

jaksanukaan.” (A3)
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Tunteita ldpikdydessdmme palasimme alkuperdiseen laajaan aineistoon. Koimme, ettd
tunteiden analysointi vaatii enemmin tulkintaa, silldi vanhemmat eivdt useinkaan
nimenneet tunteitaan suoraan vaan ne olivat tulkittavissa vanhempien kayttdmistd
ilmauksista. Kévimme aineiston ldpi kaksi kertaa etsien vanhempien ilmauksia
sairauden  eri  vaiheissa.  Poimimme  aineistosta

kokemistaan tunteista

ajatuskokonaisuuksia, joissa jokin tietty tunne esiintyi. Ryhmittelimme nidma
kokonaisuudet erikseen nimettyjen tunteiden alle. Etsimme myos vastauksia siihen,

millaisessa tilanteessa tunteet esiintyivét ja miten ne ilmenivét. Taulukossa 2 esitimme

esimerkin tunteiden analysoinnista.

Taulukko 2: Esimerkki aineiston analysoinnista (tunteet)

ylékésite | alakdsite pelkistetty alkuperéinen ilmaus
ilmaus
koetut syyllisyys | itsesyytokset ”On tullu tietysti hirveesti kaikenlaisia
tunteet sairauden itsesyytoksid ettd onko niinku ite jotenkin
aiheuttamisesta | aiheuttanut sen sen syOmishdirion omalla
kiyttiaytymiselldin.” (A3)
vanhemmat ”Suhtautu sithen tyttoon védrilld tavalla ettd
kokevat sitd piti vaan et se on nytten niinku — ettd
toimineensa tdhdin on vaan ruvettu tavallaan jonkun
vadrin muodin taikka tolleen ettd on niinku
sairauden ruvennu sithen vaan - mutta sit sitd vaan
aikana niinku syytti ettd niinku ettd tehny tahallaan
taikka niin puhu - hyvin rumasti tuli
sanottua ja sillei.” (I3)
riittamaton ”Jos mé ajattelen Veeran veljed niin
huomio Samulihan sano sillon joskus lopputalvesta
perheen muille | tai niinkun loppusyksystd ettd hédn tulee
lapsille kohta hulluks jos ei Veera ldhe sairaalaan. Ja
sairauden kun Veera pdids sairaalaan niin meijén arki
aikana helpottu huomattavasti. Tai se oli semmosta
lunkia hommaa ja Samuli nautti ihan
hirveesti siitd ettd me oltiin kahestaan
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enimmékseen. Et tietenkin siind on myds se
ettd saa sit huomiota mutta olihan siiné se,
ettd kun kaikki se keskitty koko ajan sithen
siskoon ja sen sairauteen. ” (A4)

6.4 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Arvioimme tdssd luvussa laadullisen tutkimuksen luotettavuutta. Pohdimme
tutkimuksemme raportointia, kéytettyjd tutkimusmenetelmid, tutkimustehtdvien
muotoutumista ja hankitun aineiston aitoutta. Tulosten luotettavuutta arviomme

pohdintaosuudessa.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa puhutaan yleensd mittauksen luotettavuudesta, mutta
tutkijan muut toimenpiteet jadvdt arvioinnin ulkopuolelle. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa sen sijaan keskitytddn arvioimaan koko tutkimusprosessia ja
tutkimusraportti sisdltdd enemmaédn subjektiivista pohdintaa. (Eskola & Suoranta 2000,

210-211).

Tutkimusten luotettavuus ja pdtevyys vaihtelevat ja siksi kaikissa tutkimuksissa
arvioidaan luotettavuutta erilaisin mittaus- ja tutkimustavoin (Hirsjdrvi, Remes &
Sajavaara 2000, 213). Tutkimusmenetelméoppaissa luotettavuutta kuvataan
reliabiliteetin ja validiteetin késitteiden kautta (Tuomi & Sarajarvi 2003, 133). Namid
kisitteet ovat kuitenkin syntyneet kvantitatiivisen tutkimuksen ldhtokohdista ja siksi
niiden kayttod sellaisenaan laadullisessa tutkimuksessa kritisoidaan (Eskola & Suoranta
2000, 208; Hirsjarvi ym. 2000, 214; Tuomi & Sarajirvi 2003, 133). Luotettavuutta ja
patevyyttd tulee kuitenkin arvioida, vaikka kyseisid késitteitd ei voitaisikaan kayttda

(Hirsjéarvi ym. 2000, 214).

Tutkimuskirjallisuudessa laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin liittyva

kisitteistd on kirjavaa. Vaikka késitteet eroavatkin toisistaan, keskeisintd on
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tutkimusprosessin etenemisen, aineiston analyysin ja saatujen tulosten esittdminen.
Yksinkertaisimmillaan luotettavuuden arvioinnissa on kyse tutkimuksen sisdltimien

viitteiden perusteltavuudesta ja totuudenmukaisuudesta (Eskola & Suoranta 2000, 212).

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa tarkka selostus tutkimuksen eri
vaiheista (Hirsjarvi ym, 2000, 214; Kiviniemi, K. 2001, 81; Tuomi & Sarajarvi 2003,
138). Kuvasimme tutkimusprosessimme etenemistd yksityiskohtaisesti luvuissa 6.2 ja

6.3.

Haastattelukysymykset muokattiin selkeiksi, jotta véltettdisiin vadrinymmaérrykset.
Lisdksi haastattelutilanteessa haastateltavilla oli mahdollisuus tarkentaa kysymyksid
tarpeen tullen. Tutkimuksen luotettavuutta lisdsi myds haastattelukysymysten asettelu
siten, etteiviat kysymykset itsessdédn ohjanneet haastateltavien vastauksia. Kysyimme
esimerkiksi: ”Miten perheen arkieldmé muuttui lapsen sydomishdirion myotd?” sen sijaan,

ettd olisimme olettaneet muutosten olevan vain negatiivisia.

Koska tutkimustehtdvimme tarkentuivat loppujen lopuksi aineiston pohjalta, osa
tekemistimme kysymyksistd vaikutti ensialkuun hyddyttomiltd. Kysymysten runsaus
kuitenkin paransi tutkimuksemme luotettavuutta. Vaikka itse kysymys koski
ensisijaisesti jotain muuta asiaa, vanhemmat kertoivat kokemuksista usein niin laajasti,
ettd epérelevanttikin kysymys tuotti relevanttia tietoa. Pitkdstd haastattelusta muotoutui
keskustelunomainen tilaisuus. Vanhemmat luottivat haastattelijoihin ja kertoivat
avoimesti kokemuksistaan. Heilld oli runsaasti aikaa pohtia vastauksiaan, jisentdd

ajatuksiaan ja palata mahdollisesti takaisin aiemmin esitettyihin kysymyksiin.

Halusimme tuoda selkedsti esille sen, kuinka tutkimuksen keskeiset ongelmat ovat
muotoutuneet hankitun aineiston pohjalta. Tutkimusongelmien tarkentuminen aineistosta
esiin  tulleiden teemojen myOtd osoitti sen, ettd olimme onnistuneet
aineistoldhtdisyydessd. Lihtiessimme analysoimaan aineistoa, emme olleet pdittdneet

tutkimuksemme keskeisid teemoja vaan etsimme niitd aineistosta itsestdén. Keskityimme
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vanhempien vastauksissa samankaltaisuuksiin ja ndin vanhempien vastauksista alkoi

muodostua selkeitd klustereita.

Kaikki haastattelemamme henkildt olivat osallistuneet vanhempien vertaistukiryhmaén.
Tama vaikutti tuloksiin, silld kaikki haastatellut kokivat saaneensa merkittdvad tukea
juuri vertaisryhméstd. Vanhempien osallistuminen tukiryhmédn oli tutkimuksemme
kannalta kuitenkin hyodyllistd. Haastatellut vanhemmat olivat tietoisia omista
kokemuksistaan, tarpeistaan ja tunteistaan, koska he olivat kisitelleet niitd paljon
ryhmidssd.  Vanhemmat olivat siis  erittdin  hyvid tiedonantajia.  Tarkan
tutkimusselostuksemme myo6téd tutkimuksemme olisi kylld sindllddn toistettavissa, mutta
jos toistettavassa tutkimuksessa haastatellut vanhemmat eivdt kuuluisi tukiryhmaéin,

tulokset saattaisivat erota erityisesti sosiaalisen tuen ja vanhempien jaksamisen osalta.

Aineiston aitous tarkoittaa sitd, ettd tutkittavat ilmaisivat itseddn samasta asiasta kuin
tutkija oletti (Ahonen 1996, 129). Teimme pilottihaastattelun juuri tarkistaaksemme, etté
haastattelukysymyksemme tuottavat arvokasta tietoa. Totesimme, ettd aineisto on aitoa

ja kysymyksid muokattiin vain véhén seuraavia haastatteluja varten.

Viidestd haastattelusta aineistoa kertyi todella runsaasti. Osa nauhoista kuului hieman
heikosti, mutta huolellisen tyOskentelyn tuloksena mitddn merkittdvad ei jadnyt

litteroimatta.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija itse on keskeinen tutkimusviline. Tuloksiin
vaikuttavat aina kdytetyt kdsitteet, tutkimusasetelma ja kédytetyt menetelmit, jotka ovat
tutkijan asettamia. Tutkijan tekemét havainnot eivit siis sindllédén ole tdysin objektiivisia.
Aineistoldhtdisen tutkimuksen merkittdvin haaste onkin analyysin tekeminen
tiedonantajien ehdoilla eikd tutkijan ennakko-oletusten pohjalta. (Tuomi & Sarajérvi
2003, 98). Aloitimme tutkimuksen tekemisen aineiston hankinnalla ja sen analysoinnilla,
emmekd teoriataustan kokoamisella. Mielestimme tdmé auttoi meitd tekemddn

tutkimuksen nimenomaan tiedonantajien ehdoilla.
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7 TULOKSET

7.1 Perheen sisiiset ihmissuhteet ja arki

Lapsen sy0mishdirid muutti perheiden arkieldmdd merkittavasti. Sairaus vaikutti sekd
perheiden toimintaan ettd niiden sisdisiin ihmissuhteisiin. Lisdksi vanhempien toiminta
muuttui lapsen sairauden myotd. Lapsen ja vanhempien muuttuneet tarpeet asettivat
vanhemmat uusien tehtdvien eteen.
“Ettd siis niin isoa asiaa ei meididn eldméssd oo ollu vaikka on ollu
monenlaista vaikeutta niin kylld se tuntuu ettd se kaataa.. se kaataa. Ettad
tdmd on semmonen asia miké kerta kaikkiaan niin kaamea. Se on niin.. Et

en voi kuvitella hirveempéi asiaa.” (I5)

7.1.1 Thmissuhteet
Vanhemmat kokivat, ettd suhde lapseen muuttui liheisemmaksi sekéd psyykkiselld ettéd
fyysiselld tasolla lapsen syomiséirion aikana. Vanhemmat keskustelivat asioista lapsensa
kanssa avoimemmin kuin aiemmin. Eréds &iti koki, ettd hdn kuuntelee lastaan nyt
paremmin ja keskittyy lapseensa enemméin. Kaikissa perheissd sairastunut lapsi sai
osakseen lisddntynyttd huomiota. Lapsesta oli myds huolehdittava enemmén.
Vanhemmat viettivit enemmén aikaa lapsensa kanssa ja kokivat tdmédn yhteisen ajan
arvokkaaksi.
”Se on nyt niinku 1dhentdny meitd kylld tosissaan ja ol kuunnella ihan -
jutellu paljon enemmén ja nytkin oltiin kolmestaan mokilld- tai neljéstién,
koira oli ja kidytiin pienelld kévelylenkilld ettd silld tavalla .. silld

tavallahan me on oikeestaan 1dhennytty hirveesti.” (I3)
Vanhemman ja lapsen ldhentymisestd huolimatta sydmistilanteet aiheuttivat ongelmia

perheiden sisdisissd ihmissuhteissa. Sekd vanhemmat ettd lapset pitivdt kontrolloituja

ruoka-aikoja ahdistavina ja riitoja syntyi toistuvasti.

38



”Koska sillon kun oltiin yhessd hidnen kanssaan niin sehidn oli jatkuvaa
tappelua ettd mitd syddddn ja millon ja kuka. Niin siis kaikki ruoka-asiat
aiheutti than mahottoman kaaoksen. Ettd siis totaalisesti se on muuttunu

huonompaan siis semmoseks.. Voi sanoa ettd se on yhtd helvettid.” (I5)

Kolmessa perheessd muut lapset jdivdt vihemmaélle huomiolle. Sairaus huolestutti ja

vésytti sisaruksia. Seké he ettd vanhemmat kaipasivat normaalia, yhteistd elamaa.
”Jos mé ajattelen Veeran veljed niin Samulihan sano sillon joskus
lopputalvesta tai niinkun loppusyksysté ettd hidn tulee kohta hulluks jos ei
Veera ldhe sairaalaan. Ja kun Veera pédds sairaalaan niin meijdn arki
helpottu huomattavasti. Tai se oli semmosta lunkia hommaa ja Samuli
nautti ihan hirveesti siitd ettd me oltiin kahestaan enimmékseen. Et
tietenkin siind on myos se ettd saa sit huomiota mutta olihan siind se, ettd

kun kaikki se keskitty koko ajan siihen siskoon ja sen sairauteen.” (A4)

Kaikki vanhemmat kertoivat koko perhe-eldmén pyorineen sairauden ympérilld.
Eldméén kaivattiin muutakin siséltéd kuin sairaus, silld sairauden jatkuva keskipisteend
olo turhautti ja sai perheenjdsenet tuntemaan olonsa avuttomaksi.
”Sisarukset.. tdd nuorin, niinkun nuorempi tdstd sairastuneesta ja sit nié
vanhemmat huolehti kaiket pdivdt ne ensin jakso mukana ja surivat ja
itkivat tata tyttod.. ettd kaikki sano ettd endé ei jaksanut puuttua sithen. Se
on niin raskasta. Niilld on omat eldmét ja perheet. Mutta meillehidn tama..
mutta meitdhdn tdmé koskee enemmin. Meidén on pakko jaksaa muitten

puolesta.” (AS)

Lapsen syomishdirion myotd perheiden ilmapiiri muuttui alttiimmaksi konfliktitilanteille.
Turhautuneisuuden ja avuttomuuden tunteet aiheuttivat helpommin riitatilanteita ja
keskindisid syyttelyita.

“Kylldhdn siind sit tulee timmosid keskindisidkin — jo perheenkin kesken

tulee ihan vddjadmaittd semmosia syyttelyjd ettd no niin, ettd miks --- miks
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sillei sanottiin sillon ja miks sdd sanoit nyt niin ja ... Ne on niin turhia

mutta ei sitd — sitd on sitten jilkiviisas.” (A3)

Sairaus aiheutti muutoksia vanhempien omissa, perheen ulkopuolisissa ihmissuhteissa.
Kolme vanhemmista koki, ettd vain parhaimmat ystévit ovat jaksaneet tukea heitd koko
sairauden ajan.

”Semmosta oon kokenu ettd ystivit kaikkoaa. Ja ei joko uskalleta puuttua

tai ei haluta tai jakseta, tdssi koetellaan ketk on tosi ystivid.” (AS)

7.1.2 Vanhempana oleminen

Vanhemmat kokivat, ettd lapsen sairastuminen syomishdirioon pakotti heiddt ottamaan

uudenlaisia tehtdvid isdn ja didin roolin liséksi. Lapsen syominen oli vanhempien

keskeinen huolenaihe ja siitd johtuen he ottivat usein tarkkailijan aseman. Vanhempien

oli vaikea luottaa siithen, ettd lapsi syo riittdvasti. Niinpd vanhemmat vahtivat jatkuvasti

syOmistilanteita ja rajoittivat lapsen lilkunnan maaraa.
”Ehka kaikkein selvin oli just se semmonen.. md muutuin semmoseksi
tarkkailijaksi — mitd md oon edelleen vaikka Veera on jo aika hyvéssé
voinnissa — ettd tuntu ettd koko ajan piti niinkun kuunnella, vessan oven
takana seistiin ettd oksentaako se ja jos oli kauan vessassa ettd mitd se nyt
tekee ja sitten mi aina semmosia muka-juttuja ettd multa unohtu ténne
vessaan joku — aina ryntdsin sinne niinkun muka enkd kattonu sinne
ponttdon pédin vaan menin niinkun silleen muka jotain hakemaan ja
kyllahén se sen varmaan niinkun tajus. Taas siltd unohtu tidnne joku ja ma

luulin olleeni kauheen fiksu.” (A4)

Kun sairaus todettiin, vanhemmat kokivat tarvitsevansa mahdollisimman paljon tietoa
aitheesta. Vanhemmista tuli tutkijoita, jotka yrittivdt aktiivisesti selvittdd, mistd
sairaudessa on kysymys ja mistd saataisiin tehokasta apua. Tiedonldhteind vanhemmat
kayttivit terveydenhuollon palveluita, eldaménkerta- ja tietokirjallisuutta sekd internetid.
Osa vanhemmista my0ds soitti sydmishdirioon erikoistuneille asiantuntijoille ja otti

yhteyttd vanhempiin, joilla on kokemuksia syomishéiridista.
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"Mulla oli vaan hirvee hdtd. En mai tiedd. Jostain tartti vaan saada jotain

apua. En mi edes tienny mitd mi hain. En mé, en mi osaa sillee...” (A1)

Vanhempien asema tutkijana oli vahvimmillaan sairauden alkuvaiheessa. Vihitellen
vanhemmat visyivit tiedonhankintaan, koska uutta tietoa oli vaikea 10ytdd ja he
halusivat keskittyd tdysin arjen pyorittdmiseen. Kirjallisuudesta saadun tiedon koettiin
kylla tukevan, mutta vanhemmat kuitenkin tiedostivat sen, ettd jokaisen kohdalla sairaus

tulee kulkemaan omaa yksilollistd reittidén.

Lapsen sairauden myotd vanhemmat toimivat lapsen hoitajina. Lasta ei ndhty endd
niinkddn nuorena, vaan pienend lapsena, josta on pidettdvd jatkuvasti huolta.
Vanhemmat olivat hoitajan asemassa erityisesti syOmistilanteissa. Tdmé koettiin
erityisen haastavana, silld pahimmillaan lapsi kieltdytyi syomisesté.
“Kyllihdn se oli niinku uudestaan ois tdmmostd pientd lasta alkanu
hoitamaan, ettéd sitd piti koko ajan sitten vahtia ettd syoko vai eikd syd.”

(A2)

Vanhemmat olivat sairauden aikana lapsen térkeitd tukijoita. He pyrkivit nikemidn
lapsen edun ja toimimaan tdmédn edun mukaisesti. Vanhempien omakin toiminta muuttui
esimerkiksi syomistilanteissa.
”Ja sitten toisaalta sydminen ettd md varmasti niinkun sdin ettd se ei vaan
padse ikind sanomaan ettd miks sulla on noin vdhdn vaan ja mulla on néin
paljon. Ettd niinkun ihan selkeesti huomas sen ettd ilman ettd se ois olu
hyvdd ja ois ollu mukava syddd niin soi niinkun sen takia ettd ..

esimerkkini vihisen.” (A4)

Toisaalta vanhemmat kokivat oman tukensa rajalliseksi. Vanhempia kuitenkin helpotti
tieto siitd, etteivdt he olleet lapsensa ainoita tukijoita. Erds isd ndki lapsen saaman
vertaistuen korvaamattomana.

”Kylld tuota niinkun dsken tuli mainituksi niin syvin ja paras apu, vaikka

ne on lyhysid hetkid on tullu téltd toipuneelta, toiselta sairaalta, toiselta
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nuorelta, se mennee niinkun hiké pddhin. Ettd ihan automaattisesti, kun se
kertoo miten on tilanteet, miten hén on toipunu, miten hin on parantunu,
miten sinun pitds nyt tehd. Ja kun hin on tosiaan tsempannu, niin se on ollu
—se on silminndhtdvéd ollu ihan se ettd se on sillon lihteny eteenpdin kun

tdma on kertonu...” (I5)

Kolmen vanhemman kokemuksen mukaan he olivat asiantuntijoita omaa lastaan
koskevissa asioissa. Vanhemmilla oli omien nikemystensd mukaan sellaista tietoa, jota
hoitohenkilokunnalla ei ole. Vanhempien asiantuntijuus koostui maalaisjdrjestd sekd
kokemuksista oman lapsen persoonallisuudesta, kéyttdytymisestd ja tarpeista.
Vanhemmat kuitenkin kokivat, ettei hoitohenkilokunta hyddyntényt tarpeeksi heididn
asiantuntijuuttaan.

”Meilld on kumminkin se paras tieto siitd lapsesta, kylld vanhemmat oppii

tietddmidn mitd tima nyt tarvitsisi, mutta ei osata eikd voida [hoitaa]. Ettad

sitten se auttas meitd paljon, jos me meitd kuunneltas, mutta timé on aika —

tdmé on suuri puute.” (I5)

Yhtd vanhempaa lukuunottamatta vanhemmat ilmaisivat sydmishdirion tuoneen
epavarmuutta heiddn toimintaansa vanhempina. He eivit aina tienneet, miten toimia
kasvattajana kulloisessakin tilanteessa. Vanhemmat koettivat toimia sen tiedon pohjalta,
jota he saivat hoitohenkilokunnalta ja kirjallisuudesta, mutta toisaalta myds omien
kasvatusndkemystensd mukaan. Kirjallisuus koettiin tirkednd, mutta se aiheutti myds
paineita vanhempien toiminnan suhteen.

”Vaikee rooli niinkun muuttua &didiks ja isdks ja luopua siitd tarkkailijan

roolista ja luottaa sithen ettd eihdn siind voi tehd mitdin muuta ku luottaa

ja uskoa siihen ettd se menee ohi koska se on sen lapsen pddssd. Ja sen

omalla vastuulla, eihéin se voi sille — ei kukaa voi sille mitdsn.” (A4)
”On vaikeeta erottaa ettd mikd on sitd murkkuikdisen kdyttdytymistd ja

mikd on sitd anorektista kdyttdytymistd, ettd siind on vaikea vetdd sitd

selvéd rajaa. Eiki tietenkdén vanhempana tarviikaan tdssd.. kylld sitd vaan
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pitdd pysytelld &itind ja isédnd eikd miettid... Tietysti nyt kun on luettu
kirjallisuutta niin paljon, niin sitten sitd joskus aina miettii, ettd no joo,
tuossakin tilanteessa pitdis nyt toimia tuolla tavalla mutta... Tietysti
hyvéhin se on, ettd on sitd kirjallisuutta tarjolla, etté tietdd missd mennddn

ja misti on kyse.” (A3)

Lihes kaikki vanhemmat kertoivat sairauden vaikuttaneen voimakkaasti myds heidin
tunne-eldmdinsd. Tunteet olivat pinnalla enemmin ja niiden valtaan saattoi joutua
yllattavissékin tilanteissa. Sairauden vakavimman vaiheen ldpieldminen oli vanhemmille
hyvin raskasta.
”No kylld se tuntuu ettd ilon aiheita ei ole.. jotkut vanhemmista lapsista on
kertonu ja sanonu ettd eihin me oo ndhty isdd ja &itid hymyilevéin pitkdén

aikaan.” (I5)

”Saattaa kattoo vaikka televisiosta jotain ohjelmaa ja sit se palautuu
mieleen se tunne, et minkilaista se oli sillon pahimmillaan ja sitte se niinku

sieltd vaan pulpahtaa sieltd se itku.” (A2)

“Kylldihdn se [lapsen syomishdirid] vaikuttaa [vanhempien jaksamiseen].
Tuntuu vililld siltd ettd onko téssd tullu kymmenen vuotta ikéa lisdd kun

kylli se hirveen kuluttavaa on.” (A3)

7.1.3 Perheen arkipéivin toiminnan muuttuminen
Lapsen syomishdirio vaikutti konkreettisesti perheen arkipdivdin myds toiminnan tasolla,
liittyen erityisesti syomis- tai litkuntatilanteisiin tai lapsen jittdmiseen ilman valvontaa.
Lapsi on siis otettava huomioon péivin ohjelmaa suunniteltaessa.
”Ku Veera ei saa liikkkua niin mi en voi oikein ldhtee ettei sille tuu huono
olo ettd mi ldhen lenkille ettd se on vdhin niinkun semmosta irvailua etti

miipi lihen tissi lenkille, si et voi lihted.” (A4)
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Nékyvin muutos arjessa olivat syomistilanteet. Vanhempien kokemusten mukaan
syOmistilanteista havisi rentous ja luonnollisuus ja ne muuttuivat hyvin kontrolloiduiksi.
Lyhyet ruokailuvilit tuntuivat ahdistavilta. Lisdksi osa dideistd koki ruoanlaiton
vaikeaksi, koska piti laittaa erilaista ruokaa kun aiemmin.
”Se rupes menemidn semmoseks niin kovaks taisteluks se ruokailutilanne
kotona ettd se ei yksinkertasesti — se oli than hurjaa. Ja tdhén — sitten rupes

lusikat ja tavarat lentelemiiin ja hin ei syd.” (A3)

“Tosin sitd syontipuolta nyt tidytyy miettid kumminki enemmaén ja tyttd
vield muuttu téssi sitte kasvissydjdksi, ettd siind tuli sitte tavallaan niinku

vihin takapakkia minulle.” (A2)

Erddn 4didin mielestd “anorektikko hallitsee koko perhettd”. Hén vaatii muilta
perheenjiseniltd samoja rajoja ja tarkkuutta kuin itseltdéinkin. Sairastunut lapsi pitda
tarkasti kiinni rutiineista. My0s muissa perheissd elimdn koettiin muuttuneen
jarjestelmailliseksi. Sairastunut lapsi vaati tarkkuutta myos ruoanlaiton suhteen.
”Ja se mikd musta oli hirvedn rasittavaa niin ruoanlaitto. Siis koko ajan
vahdittiin ettd mitd sinne ettd paistinpannuja  ettd eihdn meilld
paistinpannuja ettd — diti miks séd aina paistat kaikki. Ja sit kauppaan piti
pddstd aina mukaan, siis than — musta ois ollu ihana joskus lihted yksin
kauppaan mutta ei kun se haluaa tulla kattoon mité sinne kérryyn laitetaan.

Ja rasvaprosentit ja kaikki.” (A4)

Arkipdivdan tilanteita varjosti tietynlainen varovaisuus, silli vanhemmat pyrkivat
vilttdimddn konflikteja lapsen kanssa. Sairastuneiden lasten mielialojen vaihtelut ja
tunteiden ristiriitaisuus herétti vanhemmissa epdvarmuutta. He eivit aina tienneet, miten
suhtautua lapseen tai miten lapsi suhtautuisi tiettyihin asioihin.
”No sairauden aikana sitd opetteli semmosen luovimisen, ettd ku ei voinu
kehua tietyssd vaiheessa ku se tuli niinku negatiivisena sen tytdon korviin

ettd.... Et siind niinku piti oppia vihin tammdseks poliitikoks ettd ei vaan
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lipsauta mitddn vadrid, et ei voinu niinku iloitakaan  sitte

nikyvisti...ettd...sitd joutu jarruttelemaan sitte kumminki sité iloa.” (A2)

”Ei parane paljoa menni sanomaan — se ruokailutilanne on sitten kun se on
niinkun oltava hiljaa siitd sydmisestd eikd paljon katsoakaan sillon kun hdn

ite sy6.” (A3)

“Ettd siind se ristiriita olikin ettd se sano aina ettd md en vélitd yhtdédn ettd
mitd ne aattelee. Sit toisaalta: mid en voi mennd kouluun kun mulla on
silmélasit et siis semmonen ettd toisaalta ajattelee mitd toiset aattelee ja
toisaalta ei: ihan sama. Ettd kauhean vaikea tietdd ettd mikd nyt on

millonkim se asia miki tuntuu.” (A4)

Perheen toimintaan vaikutti myds lapsen avohoito ja sairaalahoito. Sairaalajakson aikana
yksi perheenjdsenistd oli pois perheyhteisdstd. Lapsen saaminen sairaalahoitoon tuntui
vakavassa tilanteessa helpottavan arkieldmédd kotona, mutta sairaus mééritti edelleen
perhe-eldmdd. Sairaalajakson aikana vanhemmat vierailivat sairaalassa usein. Erddssa
perheessd lasta kdytettiin sairaalassa ruokailemassa myos viikonloppulomien aikana,
koska lasta ei saatu sydoméén kotona. Sairaalahoidon jdlkeen jatkuneen avohoidon aikana
sekd lapsi ettd vanhemmat sitoutuivat hoitoaikoihin ja ne ohjasivat perheen toimintaa.
Osa vanhemmista odotti sairaalajakson jilkeen, ettd perheen arki muuttuisi merkittévésti
helpommaksi verrattuna aikaan ennen hoitoa. Vanhemmille oli ylldtys, ettd ndin ei
kaynyt.

”Se oli niinku yllattavaa ettd... tavallaan sairaalasta pddsyn jdlkeen ni

jotenki vdhdn aikaa oli semmonen tyhjd olo, ettd se [sairaus] kumminki

niinku ohjas siti elimii siind.” (A2)
Vanhemmat tekivdt kuitenkin parhaansa sairauden aikana niin kotona kuin kodin

ulkopuolellakin. Sairauden kanssa jaksettiin eldd yllittdvdn pitkdan, vdsymys ja

masennus iskivit vasta pahimman vaiheen jilkeen.
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"Nyt [kun akuutein vaihe on ohi] on niinkun voimat loppu ettid sillon
niinku jotenkin sité.. sitd niinkun jaksaa kun on joku semmonen kriisivaihe
niin kylldhén sitd jaksaa ja kyllahdn sitd jaksas edelleenkin jos kaikki
alkais alusta. Ettd kylldhdn sitd jaksaa mitd vaan kun on pakko, mutta sillei
ettd tavallaan niinkun se uupumus tulee niin kuin jélkijunassa. Et sit kun se

pahin on ohi niin sitten on niinkun ettd huh huh.” (A4)

7.2 Vanhempien voimavarat ja selviytyminen

Lapsen sairastuminen syomishdirioon oli vanhemmille vakava kriisitilanne. Sairaus oli
merkittdvd elamdnmuutos, joka vaati uudenlaisten tarpeiden tunnistamista ja uuteen
eliminvaiheeseen sopeutumista. Sopeutumista vaikeutti tilanteen yllattdvyys: kukaan

vanhemmista ei ollut odottanut kohtaavansa mitdéin tallaista.

Sairauden eri vaiheissa vanhemmilla oli erilaisia keinoja selviytyd. Aluksi tarkeintd oli
tiedonsaanti. Tiedonhankinta auttoi vanhempia hyviksymdin sairauden ja toimimaan
arjessa. Vanhemmat kokivat sosiaalisen tukiverkoston ja arjen pienistd iloista

nauttimisen tirkeiksi voimavaroiksi selviytymisessd lapsen sairaudesta.

7.2.1 Sairauden kohtaaminen
Etenkin sairauden alkuvaiheessa kaikilla vanhemmilla oli tarve saada tietoa sairaudesta,
sen ominaispiirteistd ja hoitomuodoista. Vanhemmat hankkivat tietoa kaikista
mahdollisista 1dhteistd. Tédssd vaiheessa tieodn hankintaa maédritti ennemminkin
informaation mééré kuin laatu.
”Mé oon varmaan oikeen mestari onkimaan tietoa ettd... Aina tykdnny
vihdn tdammosestd tiedon hakemisesta, kylld mun tyOpdivdt meni sithen
aikalailla ettd kaivoin netistd ja soittelin Helsinkiin ja Turkuun ja

Tampereelle, isoihin paikkoihin ihan Ameriikkaa my&ten.” (A2)
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Vanhemmat kokivat, ettd he saivat parhaan tiedon hoidoista ja sairauden kulusta toisilta
sairastuneiden lasten vanhemmilta.
”Ja tuota vield silld tavalla ettd se paras apu on 10ytyny ja vieldkin on se
mielessd ja koko ajan ollaan yhteydessd niihin vanhempiin, joidenka lapset
on pitkdin jo sairastanu ja jo mahdollisesti toipunu, semmosiakin suhteita
meilld on. Niin sen voin sanoa ettd ammattimaisin apu ja tieto 10ytyy niilta.

Se ei oo sitd pelkkdd teoriatietoa. Vaan se on kdytdnndssi koettua.” (I5)

Viisi vanhempaa kertoi sairauden alkuvaiheen jédlkeen tiedontarpeensa suuntautuneen
erityisesti omaelaménkerralliseen kirjallisuuteen. Vanhemmat kokivat hyddylliseksi
konkreettiset selviytymistarinat ja kertomukset arjesta syOmishdirion varjossa.
Sairastuneiden omat kokemukset auttoivat vanhempia ajattelemaan syOomishdiriota
sairastuneen niakokulmasta.
”Ne oli musta parhaita kirjoja ndd missa oli niitd omakohtaisia kokemuksia
ne jotka on sairastaneet niin mitd kaikkia siind on nditd puolia. Ja sitten
kun 16yti niitd yhtenevdisyyksid niin tuli oikein semmosia ahaa-eldmyksia
ettd vai niin ettd tid on titd. Ettd ei niinkddn jaksanu lukea semmosia missé
kerrotaan kauheen lddketieteellisesti vaan ihan ninikun siitd eldvéstd
eldmistd. Pia Charpentierin kanssa oon puhunu pari kertaa puhelimessa ja
silleen ettd ldhinnd just sitd ettd mitd se arki on ja onks tdd normaalia ettd
kuuluuks tdd tdhdn sairauteen tdmmonen piirre ja tdmmonen ja

timmdnen.” (A4)

7.2.2 Sairauden hyviksyminen

Vanhemmat pohtivat aluksi sairauden syitd jatkuvasti. He kuitenkin ymmaérsivit

nopeasti, ettd syiden pohtiminen tai perheenjdsenten syyttely oli parasta jéttdd sikseen.

Sairaus oli hyviksyttdvé, jotta perheeseen kohdistuneesta kriisistd voitaisiin selviytyé.
“Mutta siind vaiheessa kun lapsi sairastuu tdhén ja tdssd alkaa hoitamaan
niin sillon pitdd tosiaan alkaa hoitamaan kiireesti eikd pohtia syytd vaan
16yt4a parhaat mahdolliset hoidot. Silloin ei 0o aika pohtia syytd.” (A5)

”Nii tai puhumattakaan sitten nditd syyllisid.” (I5)
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Kaksi vanhemmista koki, ettd selviytymisen kannalta oli tdrkedd oppia luottamaan
tulevaisuuteen. Heiddn oli uskottava lapseen ja tdmén haluun parantua, silld vanhemmat
ymmaérsivit, ettd tekivitpd he mitd tahansa, tervehtyminen on ensisijaisesti kiinni
lapsesta itsestdén.
”Mut se on vaan luotettava siihen ettd kylld md uskon ettd siitd on ihan
mahdollista selvitd. Totta kai varmaan pelottaa tuleva silld lailla ettd
aattelee nditd timmosid opiskelemaan ldahtemisid ja tdmmdsid muutoksia
mitd eldmidssd sattuu ja tulee mullistuksia ettd mitenkd niistd kriiseistd
sitten menndén yli. Mutta me ollaan hirveesti puhuttu sitd Veeran kanssa ja
mé oon sanonu ettd sulla on semmonen préssi takana ettd kun si oot tin
selvinny ja selvittidny niin tuntuu ettd ei semmosta asiaa voi tulla minka yli

ei paasis. Uskoa siihen tulevaisuuteen.” (A4)

Vaikka vanhemmat hyvéksyivit sairauden, he kokivat, etteivdt koskaan voi ymmaértaa
sairautta tdydellisesti. Vanhemmat esittivit vain arvailuja siitd, miksi lapsi sairastuu.
Erityisesti heitd hdmmaéstytti se, miksi lapsi ei nde omaa laihuuttaan ja ylldpitdd
syOméittomyyttdan. Mahdottomuus  ymmértdd sairautta  perinpohjaisesti  jétti
vanhemmille turvattomuuden ja surullisuuden tunteita. Sairauden pitkdkestoisuus
hankaloitti sekd sairauden hyvéksymista ettd ymmartdmista.
"Mutta kun eihédn tdssd.. enhdn maé tiid halauaako anorektikko olla laiha,
sitd md en vieldkddn tiedd. En oikein tiedd mitd se anorektikko haluaa. Ja
se ei 0o ainoastaan meidn Jenna vaan ne on kaikki anorektikot. Et se ei
koskaan tuu parantumaan siitd kokonaan... eikd koskaan tule sydoméén

niinku me muut.” (A1)

7.2.3 Sosiaalinen tukiverkosto

Sosiaalinen tuki oli vanhempien mielestd erittdin tirked tekijd selviytymisessa.
Sosiaalinen tuki vastasi sekd vanhempien emotionaalisiin ettd tiedollisiin tarpeisiin.
Tukijat olivat perheen ulkopuolisia henkiloitd, sekd ystdvid ettd jo aiemmin mainitun

vanhempien tukiryhmin jdsenié.
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”No ystdvistdhdn me ollaan saatu sitten [tukea] ettd ne ketkd on ystévid niin
ne on todella nédyttdny sen et he ovat ystdvid ettd sanotaan ettd kylld ne
parhaimmat ystdvét niin on pysyny rinnalla. Ollu tukena ettd... Ettd eihén

niit4 ilman ois jaksanukaan.” (A3)

Ehdottomasti térkein tuen ldhde vanhemmille oli kuitenkin syomishdiridisten lasten
vanhempien tukiryhmi. Vertaistukiryhméstd vanhemmat kokivat saavansa sekd
tiedollista ettd emotionaalista tukea.
“Mutta hirveesti on nditd tuttavia joilla on tdtd samaa ongelmaa etti se on
ollu ehkd se kaikkein isoin apu kuitenkin koska kaikki kamppailee sen

saman ongelman kimpussa ja niitten samojen juttujen kanssa kotona.” (A4)

Myos lapsen hoitopaikoista 10ytyi vanhemmille tukijoita. Tukija saattoi olla
ammattiauttaja tai joku muu hoitopaikan henkilokunnan jésen, esimerkiksi siivooja.
Tukijan tirkeimpid ominaisuuksia olivat vanhempien mukaan empaattisuus, lisndolo ja
kuunteleminen sekd vanhempien tuen tarpeen ymmaértdminen.
”Tuossa tuli mieleen se asia ettd, on erittdin tdrkedd ettd on ihminen
ihmiselle tdssd sairaudessa, ja ettd ymmairtdd ja on semmonen
mydtieldminen — ni se on erittdin tarkedtd ettd pystyy sithen, paneutumaan
ja asettumaan toisen sairauden asemaan. Niinku tadlld osastolla oli monia
siivoojia, jotka oli hirveen hyvid tyyppejd, ettd ne ei tienny sairaudesta
mitddn, mutta ne oli semmosia hyvid ihmisid, tosi hienoja. Tammdset asiat

on hirveen tirkeitd tdssi sairaudessa varsinkin.” (A5)

Huolimatta ystdviltd ja vertaistukiryhmiltd saadusta tuesta, osa vanhemmista haki
itselleen apua ammattilaiselta. Auttajina toimivat esimerkiksi lddkéri ja tyOpaikan
psykologi.
”Et ei, siind ei meinaa kylld jaksaa millddn. Ettd sittenhdn kun sitd kestia
niin kuin tyt6lld on kestényt aika pitkdén niin siind pakolla sitten alkaa
miettimdén ja sillein ettd joutuu hakea apua sitten itelle. Ei kun muuten ei

jaksa.” (I5)
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Vanhempien kokemuksien mukaan sosiaalisen tuen saatavuus terveydenhuollon piirissa
vaihteli ja luonnollisesti sellainen tuki, joka oli helpommin saatavilla, koettiin
merkittivimpéna. Erds diti koki térkedksi sen, ettd hoitopaikkaan saattoi soittaa milloin
tahansa. Liséksi keskustelut hoitajien kanssa vierailujen yhteydessé olivat vanhemmille
tarkeitd. Yksittdisid tukijoita 10ytyi myds vanhemman omalta tyopaikalta.
“Keséharjottelija, se teki ne pakolliset juoksevat tehtdvit siind ettd ma en
ois varmaan muuten yksin kylld selvinny ettd ois voinu palaa itekki

loppuun siini sitte.” (A2)

Kaikki vanhemmat puhuivat avoimesti lapsensa sairaudesta ldhipiirinsd ihmisille.
Heiddn mielestdin sairaudessa ei ollut mitddn hivettdvaa, eikd sité siis ollut mitdén syytd
peitelld. Vanhemmilla oli tarve puhua sairaudesta, tuoda esiin omia huoliaan ja
pelkojaan. He kaipasivat huomiota ja tukea. Sairaudesta selviytymistd vaikeutti se, ettei
kaikkia tarpeita ei saatu tyydytettyd. Vanhempien avoimuudesta huolimatta he eivit
kokeneet saavansa riittdvasti tukea. Osa vanhemmista koki, etteivat ldheisetkdian ithmiset
ymmiérténeet, kuinka raskasta arki sairastuneen lapsen kanssa oli.
”Ei noi tota niin, ei noi julkiset , terveydenhuolto ja ne, niin ei ne
vanhempia hoida. Ei ainakaan meiddn kohalla. Ei meitd tueta, meién on ite
keksittdvd ne tukipaikat. Kylld meiddt on aika hyvin niinku sysétty
ulkopuolelle. Ettd ite mind oon, royhkeesti, onneks minid oon sen verran

rohkea etti.. piin puolia, ja mi pidin koko porukan puolia.”(A1)

’Sit se [ladkari] kysy multa, ettd jaksatko sé sielld toissd, ettd haluaisitko sé
sairaslomaa. Enhdn mai tietenkdin sanonu, ettd haluan, kun ma oon kunnon
tyontekijd. Koska tdimmdsen asian takia sairasloman ottaminen, vaikka se
ei oo mikddn pikkuasia, niin se on jotenkin kuitenkin vdhdn semmonen,
ettd onko se nyt oikein, ettd ai si et jaksa tdissd, ettd mikds sulla nyt on kun

lapsi on sairaalassa niin ei tis 0o mitdin.” (A4)
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Osa vanhemmista arveli, ettd koulun henkilokunta ja osa ystivistd koki syomishdirion

arkaluontoiseksi aiheeksi, ja siksi heiddn oli hankala osoittaa tukeaan vanhemmille.
”Tavallaan varmaan eli mukana mut ne varmaan pelkéds aika paljon ja sitte
tdd luokanopettaja erityisesti ni musta tuntuu ettd mieshenkilond on
vaikeempiki tdmmonen asia kisitelld... ettd ootin kylld semmosta
lahestymistd mutta ei sitd tullu sitte. Tuolla joskus néin ihan tuolla kadulla
tai kotimatkalla tdtd henkil6d niin ei edes kysyny et mitd kuuluu vaan
nopeesti vaan sitte terve ja jatko matkaa. Tais olla sitten niin arka aihe... Ja
sitte opolle soitin jossain vaiheessa ni hirveen semmonen —kauhee asialinja
oli koko aika siind keskustelussa ettd... Ettei semmonen limminhenkinen

ollu yhtiin.” (A2)

7.2.4 Arjen voimavarat

Riittédvén tiedonsaannin, sairauden hyvédksymisen ja sosiaalisen tuen lisédksi vanhempien

selviytymistd edesauttoivat arkipdivéiset ilon aiheet. Osa vanhemmista koki

eliminarvojensa muuttuneen lapsen sairastumisen myotd ja he osasivat nyt nauttia

paljon tavanomaista pienemmisté asioista.
“Mut sitte ettd et kylldhdn sitd niinkun on pistény asioita niin paljon téssé
elimissa tarkeysjédrjestykseen ettd kyllihdn ne ilot niin ne mitéd tulee niin
ne on tosi pienistd asioista. Ennen tdtd Ainon sairastumista niin voi olla,
ettd kylld varmasti on tullu mieleen nyt, ettd kyllipd mé oon sillon ottanu
turhamaisista asioista pulttia, tai enpd md oo ehkd valttdméttd huomannu
tuostakaan asiasta kuinka ihana se asia on ettd kylld — miten sen kokee nyt

semmosena pienet asiat hirveen tirkeind.” (A3)

Ilon aiheet liittyivdt usein nimenomaan sairastuneen lapsen kanssa vietettyyn aikaan. Ilot
saattoivat nousta joko sellaisesta yhteisestd ajasta, jolloin sairaus ei ollut
paélllimmaisend mielessé tai kun lapsi osoitti pienidkin tervehtymisen merkkejd. Erdélle
perheelle iloja oli tuonut perheeseen otettu koira. Koira tuotti iloa osittain ainakin siksi,

ettd sille pystyi osoittamaan sellaisiakin tunteita, joita muuten perheessd piiloteltiin.
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Koira my0s sai ajatuksia pois sairaudesta, koska siitd sai ja tidytyi aivan konkreettisesti
huolehtia. Vastaavasti toisessa perheessd henkireikéni toimi mokkiprojekti.
”Otettiin koira tédssé tytolle ja se on tehny meille kaikille kylld hyvéa ja. ..

me halitaan sitd vuoronperéén aina.” (13)

Ajatuksia pois sairaudesta vanhemmat saivat lisdksi sekd tyon ettd harrastusten kautta.
Tyd oli yksi niitd harvoja arkipdivdn rutiineja, jotka sdilyivdt lapsen sairastumisen
jalkeenkin. Harrastukset puolestaan tarjosivat vanhemmille omaa aikaa ympéristossa,
jossa sairaus ei ollut lasné.

”Mutta sitte kun on omia harrastuksia ja tdissd on pakko jaksaa ni silld me

on sitte jaksettu tia.” (A2)

Lapsen sairaalahoidon aikana tavalliset, normaalit asiat, joita oli tehty ennen sairauden
puhkeamista, tuottivat iloa sekd vanhemmille ettd muille sisaruksille.
”Siis me kéytiin hakeen pizzat jos me haluttiin — ei sellasta voinu

ajatellakaan [sairaan lapsen ollessa kotona] ettdi pizzaa tilataan.” (A4)

52



7.3 Tunteet

Vanhempien vastauksista kdvivit ilmi monenlaiset tunteet, joita he késittelivdt lapsen
sairauden eri vaiheissa. Olemme vanhempien kertomusten pohjalta muodostaneet kolme
eri vaihetta. Ensimmadisessd vaiheessa keskeistd on lapsen sairauden tunnistaminen ja
avun hakeminen. Toisessa vaiheessa térkedlld sijalla ovat avun saaminen ja sairastuneen
lapsen tukeminen seki totuttautuminen arkeen sairauden kanssa. Kolmannessa vaiheessa
keskeiselld sijalla ovat sairauden kanssa eliminen, tapahtuneen reflektointi,
tulevaisuuden suunnittelu ja mahdollisen lisdavun etsiminen. Olemme seuraavassa

jaotelleet tunteet kronologisesti ndiden kolmen eri vaiheen kautta.

On kai sanomattakin selvdd, ettd monet ndistd tunteista esiintyivit useammassa kuin
yhdessd vaiheessa. Liséksi vanhempien vastauksista ilmeni myds tulososiossamme
nimedmattomid tunteita. Jaottelussamme olemme keskittyneet kuitenkin vain aineistossa

useimmin esiintyneisiin tunteisiin.

7.3.1 Ensimméinen vaihe
Tunnistettuaan sairauden vanhemmat kokivat hitdi ja ahdistusta. Lapsen sairastuminen
syOmishdirioon oli vanhemmille uusi ja ylldttdva tilanne, eikd heilld ollut sairaudesta
juurikaan tietoa. Epétietoisuus aiheutti vanhemmissa turvattomuutta.
“Rupes niinkun ahmimaan sita tietoa ettd pitdd nyt jostain saada — tavallaan
et hitd oli niinkun ettd saadanko me nyt todellakin se kaikki mahdollinen
ja.. ja tarpeellinen apu tédélld. Ettd onko jossain Suomen kolkassa jotain

tarkeAmpéi tietoa tai parempaa hoitoa.” (A3)

Vanhemmat halusivat lapselle mahdollisimman nopeasti apua. Se, ettd lapsi ei saanut
vilitontd apua, lisdsi vanhempien hitdd entisestddn. Hatd valtasi vanhemmat myos
lapsen painon pudotessa. Eris diti kertoi olleensa hidissédén lapsen joutuessa sairaalaan,

koska 4iti oli epéilevdinen hoitometodien suhteen.
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”Sillon ensimmadiselld kerralla [sairaalassa] siind olikin sitten semmoinen
tapaaminen ettd siind oli sosiaalityontekija, sitten erikoissairaanhoitaja. Ma
kysyin siind sitten ettd no mites, ettd tavataanko me ladkarikin. Ne sano,
ettd ei vield, ettd tdssd nyt kartotetaan titd tilannetta. M4 sitten sanoin siini,
ettd tdssd nyt ei kylld enédé kartoteta, ettd tdd voi ithan muutamassa paivassé
mennd tdd tilanne niin huonoon kuntoon, ja niinhén se menikin, ettd Ainon

painohan ihan humahti vajaassa viikossa.” (A3)

Se, ettei lasta otettu terveydenhuollon piirissdé vakavasti aiheutti vanhemmille
turhautuneisuuden, ahdistuneisuuden ja artymyksen tunteita. Myo6s
terveydenhoitohenkilokunnan vaikea tavoitettavuus turhautti, etenkin kun se sattui
lapsen hoidon alkuvaiheisiin. Joidenkin yksittdisten terveydenhuollon ammattilaisten
puheista ja teoista oltiin kovin értyneita.
?Ja sielld tdd ladkari oli myds kahtonu nddpainot ja pituudet ja sano, ettd
mitd varten sut on tdnne ldhetetty. Md en ymmaérré. Sinun pitds — sun paino
pitds olla vield neljd tai viisi kiloa vihemmaén etté sut otettas tdnne sisdéin.
Tédmédhdn on anorektikolle kdsky laihduttaa! Témé on ollu niin vakava
moka josta mind oon vihanen vieldkin. Ja oon tuonu kyllad tétéd esille tata

keskussairaalan piireissd.” (15)

”Mutta oli sitd siind sen kesdn alussa .. se oli kylld tosiaan kun ei saanu
kiinni sieltd sairaalasta aina niitd ihmisid, joita ois halunnu. Vililld oli niin

tuskainen olo itelléikin kylli sitten ettd mihin mi nyt soitan.” (A2)

Nyt ei mee minun tyttoni endd kouluun. Ettd, niinku.. kun vield siind
vaiheessa kysytddn nuoren mielipidettd kun ei endd kunnolla kdvelemiin
padse! Et siindkin tarvittiin sitten kuitenkin vield minun vastaus ja siind

ihan viimesilld vaiheilla.” (A1)

Vanhemmat olivat erityisen huolissaan oman lapsensa psyykkisestd ja fyysisestd

jaksamisesta. Heitd huolestutti lapsen syominen sekd koulussa ettd kotona. Myos
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kavereiden suhtautumista sairastuneeseen lapseen pohdittiin. Lisdksi vanhemmat
kantoivat huolta hoidon hitaasta tehoamisesta. Erddn didin mielestd jopa toihin
keskittyminen kavi ldhes mahdottomaksi, koska huolet painoivat mieltd kovasti.
”No varmaan se oli kaikista suurin huoli se ettd syoko hdn sielld. Ja sitten
sekin — sitten liikkunnanopettajaanhan ma otin sitten yhteyttd kun pelkésin

sitd justiinsa etti ettei tule mitdfin nditd timmosid rytmihdirioiti.” (A3)

”Me ollaan siitd toki huolissaan, ettd koska sieltdhén [kirjoista koskien
syOmishdiridistd kédrsineitd nuoria] 10ytyy niitd vinkkejda miten tdtd

sairautta voi edistdd, voisko niin sanoa, etta sairas ettii sieltd niitd.” (I5)

Syomishéirion puhkeaminen oli vanhemmille ennalta-arvaamaton tilanne. Vanhempia
hdmmensi se, etteivét he olleet huomanneet lapsen sairautta jo aiemmin. Ulospéin kaikki
ndytti hyviltd: koulu sujui ja lapset olivat elimdnmyoOnteisid. Sairauden aikana
vanhempien hdmmaéstys kohdistui lasten voimakkaaseen kouluorientaatioon, vaikka
lasten fyysiset ja psyykkiset voimavarat olivat kdytdnndssid olemattomat. Vanhemmat
olivat himmastyneitd myds sairauden voimakkaasta vaikutuksesta heihin itseensé.
’Siind oli se ettd itehdn sen huomas, ylldttavan kauan meni ennen ku tajus
sen ku ihmisen nikee joka pdivi niin se kesti --- ettd tajusi kuinka laiha se
ollenkaan on.” (I3) ..koska eihdn Ainolla ollu mitdin ylipainoa ku se oli
vaan ihan — siis todella hoikka tyttd ollu aina ja eikd oo olu mitdén tarvetta

ruveta edes laihduttamaan.” (A3)

”Téd on jinndd td eldmd ettd menee kuin sumussa- mid en muista edes
tapahtumia... jos puhutaan vaikka kaks vuotta tai kolme vuotta — en méi

edes muista miti mi tein sini kesini.” (A1)
“Téssd harhauttaa sitten ndd nuoret niinkun meidinkin tyttd on hyvin

positiivinen, ei siitd niinkun ndy pdille pdin ettd silld mitddn ongelmaa on.”

(AS)
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Sairauden vakavuus aiheutti monenlaisia pelkoja. Eniten vanhemmat pelkdsivét lapsensa
kuolemaa.
“Kertakaikkiaan oli semmonen pelko, ettd se voi kuolla mind hetkend

hyvinsi.” (AS)

Lapsen sairastuminen sai vanhemmat syyllistimddn itseddn etenkin sairauden
alkuvaiheessa. Vanhemmat pohtivat erityisesti lapseensa kohdistamiaan vaatimuksia ja
omaa suhtautumistaan ruokaan sekd terveellisiin eliméntapoihin. Lisdksi vanhemmat
kokivat, ettd heidén olisi pitdnyt huomata sairaus jo aiemmin.

”Téamé ajatus ja sen spekuloiminen ettd kylldhdn siind tuli tosi kauheat

syytokset siis meistd siind.” (I5)

”On tullu tietysti hirveesti kaikenlaisia itsesyytOksid ettd onko niinku ite
jotenkin aiheuttanut sen sen sydmishdirion omalla kadyttdytymisellddn. Kun
ite olen terveydenhuoltoalalla tdissd niin sitten tulee puhuttua paljon ndisté
rasvoista ja semmosista ja kun itselldni on syddn- ja verisuonitautien riski
suvussa et mullakin oli ndd kolesteroliarvot hirmu korkeena. Sitten rupesin
vetdméin ite semmosta rasvatonta linjaa et tuli sitten mieleen ettd oliko se

sitten yks semmonen sykiys.” (A3)

Yksi diti koki syyllisyyttd siitd, ettei hdn ollut kiinnittdnyt riittdvdsti huomiota
sairastuneeseen lapseen tai timén sisarukseen.
“Kylld taytyy myontdd, ettd ndin vanhempana joskus vélilld jos nuori on
puhunut ja oon ollu vdsyny niin en oo valttdmattd ihan oikeen kuullukkaan

kaikkea .. onko syventynyt siihen miti se laps on puhunu.” (A3)

7.3.2 Toinen vaihe

Vanhempien sairauden alussa kokemat ahdistus ja hétd helpottuivat sairautta koskevan
tiedon lisdédntyessd. Kirjallisuuden kautta he ymmarsivét sairautta paremmin ja timé taas
mahdollisti asettumisen sairaan lapsen asemaan. Vanhemmat ymmarsivit hankkimiensa

tietojen pohjalta, ettd sairauteen voi liittyd myOs mielenterveyden héiriditd. He
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tunsivatkin helpotusta siitd, ettei heidén lapsellaan ilmennyt tiettyjd oireita, esimerkiksi
vikivaltaisuutta tai itsetuhoisuutta.
”Se oli jannd, mullon muutamia néitd kellon ollu anoreksianuori perheessé
niin ne myds viiltelee itteensd ja meillei oo ollu onneks sitd. Meillei oo
onneks sitd eikd vikivaltaa et anorektikot tahtoo kdydéd kiinni ihmisiin,

varsinkin #itiin kiinni.” (A1)

Suurta helpotusta vanhemmat kokivat, kun lapsi péddsi hoidon piiriin, lapsi sai riittdvaa
hoitoa ja tukea, alkoi selvésti parantua tai kun vanhemmat 16ysivét vertaistukea. He
olivat helpottuneita siitd, etteivit he ole ongelmansa kanssa yksin.
”Ja sitte oli yks helpotus ku tdissd alko 10ytyméddn niitd ihmisid, jotka oli
kokenu saman ni sittehd me pistettiin padt yhteen ja kysyttiin heiltd ettad

miti hoitoa he sai.” (A2)

Toisaalta osa vanhemmista oli pettyneitd ja tunsi avuttomuutta, koska he kokivat, ettei
sairauteen liittyvad tietoa ollut riittdvésti edes kaikella hoitohenkilokunnalla. Pettymysti
ilmaistiin useita yksittdisid henkiloitd kohtaan. Vanhemmat eivdt olleet vakuuttuneita
kaikista hoitomenetelmisté, joita heididn lapseensa kohdistui. Pettymyksid koettiin myos
siind vaiheessa, kun hoito ei tehonnutkaan saman tien.
”No se keskussairaalajakso oli mun mielestd kauhee koska se oli ihan
késittamatontd ettd lapsi pantiin sdnkyyn ja se ei saanu .. sen piti vaan
maata ja syodd 3000 kaloria pdivéssd ja se ei saanu .. ei kattoo telkkaria, ei
kuunnella musiikkia, ei kirjottaa kirjeitd ei lukea. Siis olla vaan. Et se oli
niinku joku — mé sanoin sille ladkérille ettd jos mut pantas sdnkyyn niin
médhén tulisin ihan hulluks ettd tdd ei voi olla oikee tapa ja kauheesti

maalaisjérki soti sitd vastaan.” (A4)

”Se kylld ontu se nuorisopsykiatrisen puolen terapia kun ilmeisesti sielld
nyt on osa-aikaisesti nditd terapeutteja muutama ja sitten heilld oli paljon
sairastumisia, saatto mennd monta viikkoa ettd ei saatu aikaa sinne. Oli

aika vaikee tavoitettavuus.” (A2)
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”Ei tdtd asiantuntevaa tietoa ollu. Sitd ei ole ldadkéreillakadn. Tavallisilla

ladkireilld.” (AS5)

Se, ettd sairastuneet lapset puhuivat tuntemuksistaan ja sairaudestaan vanhempien
kanssa avoimesti, oli vanhemmille helpotus useassa perheessd. Vanhemmat kokivat, etté
avoimuus auttaa lasta selvidmédén sairaudestaan paremmin.
“Hirveestihdn me o niinkun yhessé itketty et se on ehkd ollu Fannyn onni
ettd se on kuitenkin semmonen avoin ettd ja siitd ndkee heti ettd ku sité
vihdn kaivaa niin kylld sen saa niinku avautumaan ja se haluaa niistid

puhua.” (A4)

Sitd mukaa kuin tieto ja ymmaérrys sairaudesta lisdéntyivit, vanhemmat huomasivat, ettei
sairauteen ole olemassa yhtd ainoaa syyté eikd itsensd syyllistiminen auta lasta yhtién.
Sen sijaan heiddn tulisi keskittdd voimansa lapsen parantumiseen. Sairaan lapsen
huomioiminen oikealla tavalla koettiin kuitenkin vaikeaksi. Vanhemmat arvioivat,
etteivit heiddn toimintatapansa olleet aina parhaita mahdollisia, ja timid aiheutti myds
osaltaan syyllisyydentunteita.
”Suhtautu sithen tyttoon vidrdlld tavalla ettd sitd piti vaan et se on nytten
niinku — ettd tdhdn on vaan ruvettu tavallaan jonkun muodin taikka tolleen
ettd on niinku ruvennu sithen vaan - mutta sit sitd vaan niinku syytti etti
niinku ettd tehny tahallaan taikka niin puhu - hyvin rumasti tuli sanottua ja

sillei.” (I3)

”Vessan oven takana seistiin ettd oksentaako se ja jos oli kauan vessassa
ettd mitd se nyt tekee ja sitten mé aina semmosia “muka-juttuja” ettd multa
unohtu tidnne vessaan joku. Aina ryntdsin sinne enkd kattonu sinne
ponttdon pdin vaan menin muka jotain hakemaan ja kylldhdn se sen
varmaan niinkun tajus. Taas siltd unohtu tdnne joku ja md luulin olleeni

kauheen fiksu.” (A4)
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Alkuvaiheen ahdistuksen lisdksi vanhemmat kokivat ahdistuneisuutta myos tdssa
toisessa vaiheessa. Ahdistuneisuutta aiheuttivat esimerkiksi syomistilanteet seké lapsen
painon laskeminen. Koko eldmai tuntui pydrivédn vain sydomishdirion ympérilla.
”Arki muuttu ihan totaalisesti ettd ei meilld sen jilkeen ollut... tuntu etti ei
oo muuta elimdd ollenkaan. Kaikki haluttiin siithen keskittyd ja se meni

automaattisesti sithen. Kauhea ahdistus pdilld ja vihin unettomuudet ja

kaikki.” (I5)

Vanhemmat kokivat tyytyvdisyyttd ja turvallisuudentunnetta, kun 16ytyi sellaisia
hoitohenkilokunnan jdsenid tai hoitopaikkoja, joihin he luottivat. Myds se, ettd
hoitopaikkaan sai soittaa koska vaan ja tiedustella lapsen vointia ja kysyd mieltd
askarruttavista asioista loi turvallisuudentunteen vanhemmille. Yhdessd perheessd
sairaalan  joustavuuteen oltiin  tyytyvdisid. Sairaala tarjosi tukeaan myds
viikonloppulomien ajaksi. Erds isd ilmaisi vahvasti tyytyvéisyytensd suomalaiseen
terveydenhuoltojirjestelmdin.

“Mutta mulle jdi parhaiten parhaana [mieleen] tdd lastenpsykiatri, joka

totesi ettd nyt sind et ole endd koulukunnossa sind olet sairaalakunnossa.

Hin sanoi niin lujasti, mutta lempeésti, ettd tad tyttd uskoi héntd, ettd ndin

se... Lemped ja luja tiytyy olla sen hoitajan.”(I5)

“Kylld me ollaan pietty ettd mitd hoitoa meijdn tyttd on saanu ja
minkélainen ruljanssi sen ympdrilld pyorii niin kylld oikeestaan mahtavaa.
Jos nditd asioita yksityistettdis ja muita ja timmdsetkin asiat olis yksityisié
niin meilld ei olis mitddn toivoa. Kauhea méérd ihmisid mikd meitd -
Ainoakin on hoitanu ja pyoriny tdssd ettd pitdd olla ihan kiitollinen ettd
tdimmonen mahollisuus on ollu. Se ei 0o maksanu per- mi oon jopa sanonu
ettd niinkun siellékin jonkun ihmisten kanssa ettd taloudellisesti tdd on
melkein ollu halvempaa ettd meijdn tyttd on sairaalassa vaikka se on paha
sanoa ndin mutta se on vaan totuus. Ettd meillehdn ei oo maksanu ku se
ensimmaiset kymmenen piivdd tai jotain. Kaikki muu on nyt ilmasta nii

saa olla kiitollinen ettd on timmonen [jarjestelma].” (I3)
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Vanhemmat olivat tyytyvdisid ystdviltddn ja sairaanhoitohenkilokunnan yksittdisiltd

jdseniltd saamaansa tukeen. Osa vanhemmista mainitsi nimeltd myds kirjoja, joiden

antamaan tietoa he kiittelivit.

”Jotenkin se ihminen (Haukkalassa) oli kylld semmonen ihana. Sielld vasta
tuntu ettd nyt tiedetdidn tastd enemmaén ettd muuten se oli vihdn semmosta
ettd eikd kukaan tiid. Lastenlddkdri vaan mittas 1dmpdjd ja painoja, niitéd
tammosid fyysisid juttuja. Se tarve siithen tietoon ja just ssmmoseen arkeen

niin oli hirved.” (A4)

Sairauden aikana ilon aiheita oli vdhédn. Sairaus oli mielessd jatkuvasti. Vanhemmat

kokivat, ettd oli opittava nauttimaan ja iloitsemaan pienistdkin asioista. Iloa tuottivat

onnistumisen kokemukset, ldheisyys perheen kesken, mahdollisuus osoittaa myonteisia

tunteita varauksetta ja hetket, jolloin kyettiin elaimédn normaalia arkieldmaa sairaudesta

huolimatta.

”Sitten joudutaan tulla semmoseen tilanteeseen ettd niitd iloja on pakko
10ytyd. Ettd monesti ne on sitten hyvin pienid. Ja tietenkin timé toipuminen
ettd sillon kun nédyttdd ettd lihtee toipumaan niin sehén on suuri ilon aihe

mitd sitten on, mitd voi olla.” (I5)

”Niistd on ilonen ettd niinkun Ainonkin kohalla kun nikee ku oltiin
mokilldkin niin kylld kaikki tdm- tosi semmoset pienet mukavat asiat
jotkut ihan keskustelutkin tdn nuoren kanssa niin ihan toisella tavalla sen..

” (A3)

Vanhemmat kokivat jatkuvat taistelut ruokailutilanteissa turhauttavina. Lisdksi lapsen

muuttuminen kasvissydjéksi lisdsi vanhempien paineita ruoanlaiton suhteen.

”Sekin tuo tavallaan semmosta ongelmaa sithen syOomiseen ettd kun pités
monenlaista ruokaa laittaan niin sitd nyt vdhd oikeestaan hermostuttikin

vélilld ku td4 on meleko - ei aina keksi yhtdkdin ruokalajia.” (I3)
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7.3.3 Kolmas vaihe
Sairauden psyykkinen luonne, se, ettei sitd voi parantaa esimerkiksi antibiooteilla, heréatti
vanhemmissa toivottomuutta. Heilld ei ollut tietoa siitd, milloin ja miten lapsi parantuu,
vai parantuuko koskaan.
“Ettd kylldhdn - tdd on nyt tietenkin psyykkinen sairaus niin kylldhén se,
tin kanssa kun joutuu tekemisiin niin ei niitd oikeestaan niitd
tuntemuksiakaan osaa oikein sanoinkaan kuvata et miti kaikkea si tunnet.
Ettd se, joskus voi olla todellakin semmonen niin tyhji olo ja voimaton olo

ettd ettd miten tdssi niinkun edetiifin ja miten tisti selvitdin.” (A3)

“Ettd se niinkun — ma kylld ajattelin jossain vaiheessa ettd ihan oikeesti
ettd se on niinkun hullu ettd ko — Mutta ne [pakkoliikkeet] ilmeni vasta
sitten niinkun sitten syyskuulla ja ne oli musta kaikkein niinku semmosia
pelottavia ettd syddmeen otti ettd herranj- ettd nyt se on seonnu ihan

tiysin.” (A4)

Myos lapsen parantumisen jilkeen vanhemmat saattoivat kokea turhautuneisuuden
tunteita aivan arkisten asioiden yhteydessa.
”Sitte aina harmittaa ku taas ajautuu niihin taisteluihin ettd, -pitds vaan, -
tuntus ettd nyt pitds olla tasasta ja minun pités olla koko ajan onnellinen ja

tyytyviinen ettd ku on saanu tyton paranemaan.” (A2)

Hammaéstystd heratti sairauden yksilollinen kulku. Vanhemmat olivat muodostaneet sekd
kirjallisuuden ettd toisten vanhempien kertomusten perusteella tietynlaisen mielikuvan
sairauden etenemisestd ja olivat ylldttyneitd, kun sairaus ei mennytkddn mielikuvan
mukaisesti.
”Meilld meni silleen vdhin hassusti sithen ndhen miten nii yleensd menee
ettd Veera ite kerto siitd ... yleensdhén sitd salataan ja sitd ei mydnnetd.”

(A4)
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Haastatteluista kévi ilmi, ettd vanhempien kokemukset tyytyvidisyydestd olivat
keskenddn erilaisia. Osa vanhemmista oli erittdin tyytyvéisid lapsen saamaan hoitoon ja
sithen suhtautumistapaan, joka henkilokunnalla oli. Myds koulun toimintaa kohtaan
ilmaistiin tyytyvdisyyttd. Erityisesti vanhemmat kiittivdt koulua opintoaikataulujen
joustavuudesta.
“Lukio on kylld hyvin myOnteisesti suhtautunu, opettaja ja rehtori niin
sairaalajaksonkin ainaka niin tuota hén piti jatkuvasti yhteyttd meihin ja

tyttoon. Tosi hyvin koulun puolelta ollu.” (A5)

Syomishéiridisten lasten vanhemmille suunnattuun toimintaan (luentosarja,
vertaistukiryhmd) vanhemmat olivat tyytyvéisid. Lapsen saama vertaistuki herétti
samanlaisia tunteita.
”Syvin ja paras apu, vaikka ne on lyhysid hetkid, on tullu téltd toipuneelta,
toiselta sairaalta, toiselta nuorelta, se mennee niinkun hiké pddhin. Etta
than automaattisesti, kun se kertoo miten on tilanteet, miten hdn on
toipunu, miten hén on parantunu, miten sinun pitds nyt tehi. Ja kun hén on
tosiaan tsempannu, niin se on ollu silminndhtdvai ihan se ettd se on sillon

lahteny eteenpdin kun tdmé on kertonu.” (I5)

Lapsen ollessa poissa kotoa vanhemmat varmistelivat usein puhelimitse, ettei hinelld ole
varmasti mitddn hétdd. Osa vanhempien peloista liittyi lapsen tulevaisuuteen: miten lapsi
selvidd tulevista eldmidnmuutoksista tai mahdollisista kriiseist4?
”Se oli sen takia se hétd niin suuri kun Aino oli kotona ja hédn saatto lahted
tosiaan itekseen lenkillekin silld tavalla huomaamatta niin kun tiesi sen ettd
siind on se syddnpysdhdyksen vaara tai rytmihdirion vaara ja tdmmoset
hénhdn voi vaikka jos ei tienny mihinkd péin 14hti eikd valttimattd ottanu

kiinnykkid mukaan.. olihan siind niinkun monenlaisia pelkoja.” (A3)
Koulua ja sairaalaa kohtaan pettymystd ilmaistiin kahdesta syystd. Ensinndkin

vanhemmat kaipasivat molemmista enemmin henkistd tukea. Kuitenkin vanhemmat

ymmaérsivit, ettd esimerkiksi koululla ei vélttdmaittd ole tarpeeksi tietoa sydmishdiridista,
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jotta he olisivat osanneet tukea vanhempia. Vanhemmat kuitenkin kaipasivat edes
huomioimista ja yhteydenpitoa huolimatta sitd, oliko lapsi silld hetkelld koulussa vai
sairaalahoidossa.
”Sitd  ymmairtdmystd, justiin ndiltd, hoitohenkilokunnalta ja tukea,
henkistédkin tukea, ettd se on niinku — hirveen niukkasanasia, etti ei teiddn
tarvi tietdd mitdén, asia koskee vain sairasta. Mutta lapset on aina lapsia,

vaikka ne olis viiskymmentivuotiaita. Aina vanhemmille lapsia.” (A5)

”Ei meitd kutsuttu mihink&dn vanhempainiltoihinkaan eikd mihinkddn
vaikka tavallaanhan Aino on koulun kirjoissa ettd jos sielld nyt jotain ois
ollu semmosta asiaa niin.. Ainohan on koulun oppilas kuitenkin. Ei

semmosta mitidén oo tullu.” (I3)

Vanhemmat kokivat, ettd heiddt jitettiin tdrkeiden asioiden ulkopuolelle. Vanhemmat
eivdt tunteneet, ettd heitd kuunneltaisiin riittdvasti tai ettd heilld olisi kdytdssddn kaikki
se padtosvalta, mitd heille vanhempina kuuluu. Erdén &idin kokemuksesta nidkyi se,
etteividt vanhemmat tienneet, mité lapsen saama terapia piti sisalldén.
”Ei noi julkiset , terveydenhuolto ja ne, niin ei ne vanhempia hoida. Ei
ainakaan meididn kohalla. Ei meitd tueta, meidn on ite keksittdvd ne

tukipaikat. Kylld meidit on aika hyvin niinku sysitty ulkopuolelle.” (A1)

"Méd en tiid mitdi se on se kognitiivinen terapia. M luin vaan
mielenkiinnosta viime viikolla — mistd mé sen l0ysinkddn sen tiedon —
kognitiivinen tarkoittaa joka on enemmén erikoistunut masennukseen -
siitdkin muuten jdnndsti ku mi puhuin dsken siitd masennuksesta niin on
masennuksen ja syomishdirion, niinku sen hoitamiseen tarkotettu, ettd sen
koulutuksen kdyny. Mut emméd tiid mitd se [kognitiivinen terapia]

tarkottaa.” (A1)

Ulkopuolisuuden tunne liittyi myds omaan ystdvdpiiriin ja ldheisiin. Kokemus

ulkopuolisuudesta synnytti voimakkaita pettymyksen tunteita.
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"Etta ei ldheiset ihmiset, en tarkota omaa perhettd enkd omia lapsia enka
heiddn perheitdin, mutta ystivit, sukulaiset, lihelld olevat ihmiset, ettd he
eivdt jittdis, eivdt olis hiljaa. Vaan olisivat ystdvid, olisivat kavereita,
puhuisivat asiasta, kysysivit mitenkd si jaksat ja jollain kdytdnnon asioilla
ottasivat osaa. Mutta ei joko uskalleta puuttua tai ei haluta tai jakseta, téssé

koetellaan ketki on tosi ystivid.” (A5)

”Tai vaikka ois tullu sillon kun se oli pahinta aikaa ettei mitddn lapsi syo
ja.. tulla sithen meidn arkipdivdin ja kattoo, mité se oikein on. Emma puhu
mistddn roskienviemisestd enkd ikkunoiden pesusta vaan niinku ihan

sithen.. tulla.. tukemaan. Jotenki, joku.” (A1)
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8 POHDINTA

8.1 Tutkimustulosten tarkastelua

Tutkimustehtdvinimme oli selvittdd vanhempien kokemuksia siitd, miten lapsen
sy0mishdirid vaikuttaa perheen arkeen ja miten vanhemmat selvidvét lapsen sairaudesta.
Tulostemme perusteella lapsen sydmishdirid oli vanhemmille merkittdva eldmdnmuutos
eli kriisi, joka vaati selviytymiskeinojen 10ytdmistd ja eldmdn uudelleenjirjestdmista.
Alkuvaiheessa ongelman maddrittely ja tiedon etsiminen oli selviytymisen kannalta
keskeistd. Samaan tulokseen péityiviat myos Cottee-Lane ym. (2004), Harden (2005) ja
McMaster ym. (2004). Tuloksissamme vanhempien tidrked selviytymiskeino alusta
lahtien oli sosiaalinen tukiverkosto. Sekd ldheisten ihmisten tuki ettd vertaisryhmaltd
saatu tuki koettiin erittdin merkittdviksi. Samoja tuloksia on Ioydetty my0s muissa

tutkimuksissa (Cottee-Lane ym. 2004; McMaster ym. 2004; Puotiméki ym. 2002).

Vanhemmat kokivat lapsen sy0mishdirion vaikuttavan perheen arkeen sekd
ihmissuhteiden, toiminnan ettd vanhemmuuden tasolla. Vanhempien kokemuksen
mukaan perheen ilmapiiri oli alttiimpi konflikteille kuin aiemmin, mutta siitd huolimatta
vanhemmat tunsivat lihentyneensi sairaan lapsensa kanssa. Hillegen ym. (2006, 1019)
mukaan syomishdiriolld voi olla paitsi perheenjdsenid yhdistdvd, myds perheenjésenid

toisistaan etddnnyttdva vaikutus.

Toiminnan tasolla suurimmat muutokset koettiin tapahtuneen ruokailutilanteissa. Saman
totesivat Cottee-Lane ym. (2004) tutkimuksessaan. Ruokailutilanteet muuttuivat
taistelukentéksi ja olivat ddrimmaéisen stressaavia koko perheelle (Cottee-Lane ym. 2004,
173). Lisdksi konfliktien vélttimiseksi vanhemmat muuttuivat varovaisemmiksi ja
miettivdt tarkkaan, mitd voivat puhua lapselle esimerkiksi ruokailun yhteydessa.
Vanhemmuuden tasolla vanhemmat joutuivat kohtaamaan uusia tehtdvid. Myos
Hardenin (2005, 356) tutkimuksessa vanhemmat kokivat heihin kohdistuvan uudenlaisia

haasteita. Dyregrov (1999, 199) ja Harden (2005, 352) ovat maininneet vanhempien
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kaksoisroolin sekd vanhempana ettd hoitajana. Dyregovin (1999, 199) mukaan
kaksinkertainen rooli syntyy kriisin koskettaessa henkilokohtaisesti yksilod ja yksilon
toimiessa auttajana, mikd edelleen aiheuttaa roolien sekoittumiseen liittyvid ongelmia.
Tulostemme perusteella vanhempien kokemuksista on 16ydettidvissd myds muita tehtivid,

esimerkiksi tarkkailija, tukija ja asiantuntija.

Vanhempien kokemuksista kuvastui tuloksissamme se, ettd sairauden hyviksyminen oli
olennaista kriisistd selviimisen kannalta, kuten myos Harden (2005, 358) on todennut.
Vaikka tutkimukseemme osallistuneet vanhemmat eivét tdysin kyenneet ymmartiméaén
sairautta tai selvittdmddn sairastumiseen johtaneita syitd, he onnistuivat kuitenkin
hyvdksymién sairauden. Hyvdksymisen myotd oli myds mahdollista taas luottaa
tulevaisuuteen. Arkipéividiset ilon aiheet sekd asiat, jotka veividt ajatukset pois
sairaudesta (esim. ty0, harrastukset) koettiin selviytymisessd merkittaviksi tekijoiksi.
Puotiniemen ym. (2002, 20) mukaan on hyvin tirkedd, ettd vanhemmilla on aikaa
itselleen ja harrastuksilleen. Vanhemmat kokivat lapsensa sairaudesta puhumisen
tarkednd selviytymiskeinona. He halusivat tuoda esiin omia huoliaan ja pelkojaan sekd

kaipasivat rohkaisua ja tukea (Puotiniemi 2002, 19-20).

Tulostemme mukaan merkittdvid tuen ldhteitd olivat syOmishdiridisten tukijérjestot,
kaunokirjallisuus ja eldménkerrat, ystdvien tai vertaisryhmén osoittamat tuen ldhteet.
Tutkimustuloksemme olivat yhteneviisia McMasterin ym. (2004) tutkimustulosten
kanssa. Useimmiten vanhemmat kokivat saaneensa eniten apua maallikoilta. Vertaistuki
oli useimmille vanhemmille ainoa todellinen tuen ldhde. (McMaster ym. 2004, 71-72.)
Omaeldmankerrallisissa  teoksissa kokemuksellinen arkitieto koettiin térkeéksi.
Vanhemmat mainitsivat mm. Peggy Claude-Pierren kirjan Sydmishéirididen salainen
kieli (2000) sekd Laura Hakalan ”Siskonmakkarat: Miltd sydmishiirié tuntuu” (2000).
Ensiksi mainittu on vanhemman selviytymistarina ja jdlkimméinen koostuu

sairastuneiden omista kertomuksista.

Selviytydkseen vanhemmat eivét voi keskittyd ainoastaan lapsen sairauteen (Hentinen &

Kyngds 1998, 322). Tutkimuksessamme kévikin ilmi, ettd vanhemmille saattoi
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muodostua hyvin tarkedksi selviytymistd tukevaksi asiaksi jokin sairauden ulkopuolinen
seikka, esimerkiksi kesimokin rakentaminen tai perheeseen otettu koira. On tirkedd,
etteiviat vanhemmat keskity yksinomaan sairauteen, silld sairaus l&hinnd kuluttaa voimia.
Tarvitaan myds voimauttava ldhde, joka tuottaa positiivisia ajatuksia tai myonteistd

energiaa.

McMasterin ym. (2004, 72) mukaan vanhempien aktiivinen rooli oli vilttdmitonta
lapsen parantumiselle, esteiden ja vaikeuksien ylittdmiselle ja koko perheen
selviytymiselle. Tutkimukseemme osallistuneille vanhemmille oli mielestimme yhteista
erittdin aktiivinen rooli lapsen sairauden aikana. Vanhemmat etsivét aktiivisesti tietoa
sairaudesta ja hoitomahdollisuuksista seki erilaisista hoitomuodoista. Lisdksi he hakivat

sinnikkéésti tukea sekd itselleen ettd lapselleen.

Kolmanneksi tutkimustehtdvaksi muodostui se, millaisia tunteita vanhemmat kokivat
lapsen sairauden yhteydessi. Yllatyimme siitd, miten lukuisia tunteita vanhemmat olivat
kokeneet lapsen sairauden yhteydessd. Juuri tunteiden keskeisyyden vuoksi emme
mielestimme voineet sivuuttaa niitd tutkimuksessamme. Sairauden ensimmaéisessd
vaiheessa, jolloin lapsen sairaus tunnistettiin ja vanhemmat alkoivat etsid apua, he
kokivat etenkin hdtdd, ahdistusta, syyllisyyttd ja pelkoa. Toisessa vaiheessa avun
saaminen, vertaistuen l6ytyminen ja tiedon lisddntyminen saivat vanhemmat kokemaan
helpotusta. Toisaalta hoidon tehottomuus, syOmistilanteet ja asiantuntevan avun
vihdisyys aiheutti avuttomuuden ja pettymyksen tunteita. Kolmannessa vaiheessa
vanhemmat olivat tyytyvdisid lapsensa saamaan hoitoon. Kuitenkin vanhemmat olivat
kokeneet ulkopuolisuuden tunteita lapsen hoidon aikana, koska heitd ja heiddn
asiantuntijuuttaan ei huomioitu. Tulevaisuuden suunnittelua varjosti epavarmuus lapsen

parantumisesta, mistd edelleen seurasi toivottomuuden tunteita.

Tutkimustuloksissamme esiintyvét tunteet saavat vahvistusta useista eri tutkimuksista
(Cottee-Lane ym. 2004; Harden 2005; Ball & Ball 1995, Hillege ym. 2005 mukaan;
McMaster ym. 2004). Esimerkiksi Ball ja Ball (1995) mainitsevat vanhemman rooliin

liittyviksi tunteiksi huolen, toivottomuuden, turhautumisen, drtymyksen, himmennyksen
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ja syyllisyyden (Hillege ym. 2005, 1017). Tutkimuksemme ansiona on mielestimme se,

ettd olemme tuoneet esille useampia tunteita kuin aiemmissa tutkimuksissa.

Edelld esitettyjd tutkimustuloksiamme voidaan verrata myds yleisemmalld tasolla
tutkimuksiin, joissa on késitelty vanhempien kokemuksia lapsen kroonisesta tai
psyykkisestd sairaudesta (Canam 1993; Davis 2003; Godshall 2003; Harden 2005;
Puotiniemi ym 2002). Syomishéiridisten lasten vanhempien kokemukset arjesta ja
sairauteen liitetyistd tunteista olivat tutkimuksessamme samanlaisia. Tulkitsemme tdmédn
niin, ettd olipa vakava ja sairaalahoitoa vaativa sairaus mikd tahansa, se pakottaa
vanhemmat etsimddn aktiivisesti selviytymiskeinoja ja muuttaa olennaisesti perheen

arkielamaa.

8.2 Tutkimuksen arviointia

Tutkimuksemme tavoitteena oli kuvata vanhempien kokemuksia lapsensa
syOmishdiriostd. Tutkimustehtivimme olivat selkedsti rajattuja ja toisistaan riittdvdn
erilaisia. Tétd kautta saimme kattavaa tietoa vanhempien kokemuksista ja perhe-
eldmistd. Tutkimuksemme onnistui hyvin, koska tutkimusaineisomme tuotti runsaasti
tietoa koskien tutkimustehtdvidmme. Huomasimme kuitenkin, ettd vanhemmat puhuivat
vastauksissaan vain vdhdn perheen yhteisestd vapaa-ajasta, joten emme saaneet tietoa
syomishdirion vaikutuksesta esimerkiksi loma-aikoihin. Lapsen sairaus on huomioitava
my0s vapaa-ajalla ja lomien aikana. Esimerkiksi lapsen hoidot ja sairaalakdynnit voivat
tehdd perheen yhteisestd loma-ajasta rikkonaisen. (Godshall 2003, 30.) Perheen
ruokailutilanteet ovat muuttuneet sairauden my6td ja normaalien juhlapdivien tai
perheillallisten jérjestdminen tuntuu vanhemmista vaikealta (Vreckem & Vandereycken

1989, 355).

Tutkimuksen tiedonkeruumenetelmidnd haastattelu sopi tutkimukseemme hyvin, koska
halusimme  tutkia nimenomaan inhimillisid  kokemuksia.  Aineistoldhtdinen
teorianmuodostus puolestaan mahdollisti sen, ettd teoreettinen viitekehyksemme on

muodostettu vanhempien kokemusten pohjalta. Valmis, etukdteen muodostettu
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teoreettinen viitekehys ja sen pohjalta laaditut hypoteesit olisivat ohjanneet aineiston
analysointia eri tavalla kuin nyt. Aineistoldhtdinen analyysi osoittautui siis oman
tutkimuksemme kannalta hedelmalliseksi, silla alkuperdisessa
tutkimussuunnitelmassamme tunteet eivéit olleet merkittévéissd asemassa. Analyysin
luotettavuuden osoittamiseksi olemme esitelleet tyossamme vanhempien alkuperdisid
ilmauksia, jotta lukija voi tarkistaa péittelymme johdonmukaisuuden. Lisdksi
tutkimusmenetelmdosiossa olemme esimerkein ndyttdneet pdittelymme loogisen

etenemisen.

Vanhempien vastauksissa ilmeni paljon samankaltaisuuksia ja he puhuivat
samantyyppisistd asioista, joten on perusteltua olettaa, ettd suurempi haastateltavien
médrd ei olisi tuottanut merkittdavasti erilaista tietoa. MyOs kaunokirjalliset teokset
vanhempien omista kokemuksista koostuvat hyvin pitkille samoista elementeistd, mika
edelleen vahvistaa ndkemystdmme aineistomme koon riittdvyydestd. Aineiston
kerddmisen yhteydessd puhutaan usein saturaatiosta, jolla tarkoitetaan tiedon hankinnan
jatkamista, kunnes uutta informaatiota ei endéd saavuteta (Syrjdld 1996, 48). Suurempi
tutkimusjoukko olisi todennédkdisesti tuottanut tutkimuksessamme lisdd pelkistettyjd
ilmauksia, jotka kuitenkin olisivat johtaneet jo olemassa olevaan alakésitteeseen.
Esimerkiksi isovanhemmat olisi voitu mainita selviytymisen edesauttajina, mutta

selviytymisen ldihde olisi tuolloin ollut edelleen sosiaalinen tukiverkosto.

Huolimatta siitd, ettd tutkimusjoukkomme oli pieni, koemme péédtulostemme olevan
yleistettdvissd. Tulimme tdhdn johtopditokseen siksi, ettd aikaisemmissa samaa aihetta
kisittelevissd tutkimuksissa (Cottee-Lane ym. 2004;. Hillege ym.2006; McMaster ym.
2004) tulokset olivat meiddn tuloksiamme tukevia. Toisaalta se, ettd kaikki
haastattelemamme vanhemmat kuuluivat syOmishdiridisten lasten vanhemmille
tarkoitettuun tukiryhmiin, vaikuttaa tulostemme yleistettdvyyteen vanhempien
kokemasta sosiaalisesta tukiverkostosta. Luonnollisesti vanhemmat, jotka eivit kuulu

vertaistukiryhméén, konstruoisivat saamansa tuen eri tavalla.
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Tutkimukseemme osallistuneet vanhemmat olivat tulkintamme mukaan aktiivisia
selviytyjid. He hakivat aktiivisesti itselleen ja lapselleen apua ja tukea, etsivit tietoa ja
puhuivat lapsensa sairaudesta avoimesti sekd vertaisryhméssa ettd omassa ldhipiirissdén.
Vaikeinakaan aikoina he eivdt antaneet periksi epétoivolle, vaan uskoivat silti
tulevaisuuteen. On mahdollista, ettd nimenomaan aktiiviset selviytyjit olivat
halukkaampia osallistumaan tutkimukseemme. Huonosti selviytyneet vanhemmat, jotka
kokevat sairauden ylitsepddsemdttomin vaikeana eivétkd ole pystyneet hyviksymdin

sairautta, eivét todennikoisesti haluakaan jakaa kokemuksiaan ulkopuolisten kanssa.

8.3 Tutkimuksen merkitys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksemme avaa vanhempien kokemusmaailmaa sairauden aikana ja voi siksi
auttaa ymmartdmain vanhempien tarpeita ja tunteita. Téstd voi olla hydtya kaikille niille
henkildille, jotka ovat tekemisissd syOomishdirioté sairastavan lapsen vanhempien kanssa.
Esimerkkind mainittakoon terveydenhoitohenkilokunta, ystdvit ja lapsen opettajat.
Tutkimuksemme voi rohkaista ystdvid ja tuttavia tarjoamaan tukeaan vanhemmille.
Opettaja puolestaan voi tutkimuksemme kautta huomata, kuinka opettajankin rooli seki
syOmishdiridisen lapsen ettd hdnen vanhempiensa tukijana on térked. Syomishdirioon
sairastuminen vaikuttaa lapsen koulussa jaksamiseen ja yleisesti koulunkdyntiin

esimerkiksi pitkien poissaolojen muodossa.

Ei sovi unohtaa mydskddn tutkimuksemme hyoddyllisyyttd itse vanhemmille.
Haastattelemamme vanhemmat kokivat tirkedksi sen, ettd saivat tietdd muiden
vastaavassa tilanteessa olevien vanhempien ajatuksista ja kokemuksista. Se auttoi heitd
ymmértdmédn, etteivdt he ole ongelmansa kanssa yksin, vaan on muitakin, joilla on
samanlaisia ongelmia. Toivommekin, ettd tutkimuksemme toimisi rohkaisuna seké tuen

ja tiedon aktiiviseen etsimiseen ettd omien kokemustensa jakamiseen.

Tutkimuksen tekeminen oli meille itsellemme erittdin antoisaa. Yleiselld tasolla

ymmérrdimme selvemmin, millaisia vaikutuksia kriisilld on yksilon elaméén, mitd siitd
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selviytymiseen vaaditaan ja miten ldhipiiri voi toimia térkednd tuen lihteend. Uskomme,
ettd opettajan roolissa on vastaisuudessa helpompi ymmairtdd sairastuneen lapsen
vanhempien reaktioita ja toimia sekd vanhempien ettd lapsen tukijana, oli sairaus sitten
syOmishdirid tai jokin muu krooninen sairaus. Uskomme my0s, ettd opettajan
kokemukseen voi liittyd osittain samoja tunteita kuin vanhempien kokemuksiin.
Tutkimuksemme voikin auttaa ymmartdmain tunteiden herddmista ja olla avuksi niiden
késittelemisessd. Jo pelkéstdéin haastattelutilanteissa koimme myotdtuntoa ja
lilkkutuimme vanhempien kertomuksista. Omat tunteet nousivat yllittdvan vahvoina
pintaan. On siis helppo kuvitella, kuinka jirkyttdvda on esimerkiksi opettajana kuulla

oppilaan joutuneen sairaalaan vakavan sairauden takia.

Esittelemme seuraavassa vield muutamia jatkotutkimusaiheita. Tutkimustuloksissamme
korostui vertaistukiryhmén merkitys. Kuitenkaan kaikkialla Suomessa vanhemmilla ei
ole mahdollisuutta osallistua vastaavaan toimintaan. Olisikin kiinnostavaa tietdd, mika
tillaisten vanhempien kokemuksissa olisi merkityksellisin tuen ldhde. Tamédn vuoksi
Suomessa olisi tarvetta kattavammalle tutkimukselle. Sosiaalisen tuen ja hoidon
saatavuudessa on todennédkoisesti eroja puhuttaessa esimerkiksi kaupungeista tai harvaan

asutuista alueista.

Lisdksi jatkotutkimuksen kohteena voisi olla tukimuotojen koettu hyodyllisyys
vanhempien ndkokulmasta. Toisaalta timé tutkimus voisi olla myds toimintatutkimus,
jossa yritettdisiin luoda uusia tukimuotoja vanhemmille. My0s kroonisen sairauden

vaikutusta lapsen koulunkdyntiin tulisi kartoittaa.
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LIITTEET

Liite 1. Haastattelusitoumus.

Hyviksymme seuraavat ehdot koskien haastattelua:

Haastateltava(t):

Haastattelut nauhoitetaan déninauhalle. Haastatteluista saatavaa materiaalia saa kayttda

ko. haastattelijoiden Pro Gradu — ty9ssa.

Haastattelija(t):

Kaseteista ei oteta kopioita ja ne tulevat ainoastaan haastattelijoiden kdyttoon. Nauhojen
purkamisen eli litteroinnin jélkeen nauhat havitetéén.

Haastattelutietoja késitellddn luottamuksellisesti. Haastateltavien henkilollisyys ei kiy
ilmi kenellekdin ulkopuoliselle eikd sitd mainita Pro Gradu — tyossd. Tétd sopimusta

sdilytetddn erilldéin haastattelumateriaalista.

Paikka ja aika:

Allekirjoitukset ja nimenselvenndkset:

Jako: 1 kappale haastateltavalle/ haastateltaville ja 1 kpl haastattelijoille
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Liite 2. Haastattelukysymykset.

Perheen arki

1.
2
3
4.
5
6
7

8.

Keti perheeseen kuuluu?

Minka ikdinen lapsi oli sairastuessaan?

Miten syomishdirid ilmeni?

Kuka sen havaitsi?

Miten perheen arkieldimd muuttui lapsen sydmishdirion myota?
Mistd lapsesi syomishéirié voisi mielestési johtua?

Miten lapsen syomishdirid vaikuttaa vanhempien jaksamiseen?

Miten ilo ja suru ovat yhteydessd syomishdirioon?

Lapsi koulussa

9. Ketkd koulun henkilokunnasta ovat tietoisia lapsenne syomishdiriosti?
10. Miten koulu sai tiedon?
11. Miten koulun henkilokunta mielestési suhtautui lapsen tilanteeseen?
12. Tehddénko koulun kanssa yhteistyotd? Jos, niin millaista?
13. Millaisesta yhteisty0std koulun kanssa olisi teille apua?
14. Millaista tukea olette saaneet koululta?
15. Miten syomishéirié vaikuttaa lapsen toimintaan ja parjdamiseen koulussa?
* sosiaaliset suhteet
* kouluruokailu
* keskittyminen
» fyysinen ja psyykkinen jaksaminen
* motivaatio
16. Puhuuko lapsi teidén kanssanne jaksamisestaan koulussa?
17. Oletteko huolissanne lapsestanne koulupdivén aikana? Millaiset asiat erityisesti
huolestuttavat?
Tuki ja hoito
18. Kun syomishéiri6 havaittiin, hankitteko tietoa aiheesta? Jos, niin mista? Millaista
tietoa?
19. Koetteko tarvitsevanne enemmin tietoa syomishdiridista?
20. Oletteko lapsen vanhempina saaneet apua tai tukea joltain taholta? Millaista?
21. Mihin kaipaisitte liséa tukea? Miltd taholta?
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22. Millaista hoitoa ja tukea lapsi on saanut? Onko sité tarjottu hinelle vai oletteko

itse joutuneet hakemaan sitd?
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