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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla vanhempien selviytymiskeinoja
ja selvittdd voimavaroja antavia tekijoitd lapsen sairastuessa
pitkdaikaisesti. Tarkemman tarkastelun kohteena olivat ensitiedon
saaminen, sairauteen sopeutuminen ja sen kanssa eldminen sekd
jaksamiseen vaikuttavat tekijat. Lapsen sairastuminen pitkéaikaisesti
murtaa ajatuksen kaikkivoipaisesta vanhemmuudesta. Vanhemmat
joutuvat miettiméain uusia keinoja eldminsi hallitsemiseksi.

Tutkimuksen  kohderyhm#  rajattiin =~ vanhempiin, joilla on
normaaliopetuksessa oleva pitkdaikaissairas lapsi. Laadullisen
tutkimuksen aineisto koottiin haastattelemalla kolmen perheen
vanhemmat kukin erikseen. Haastatteluja kertyi kaikkiaan kuusi. Nau-
hoitetut haastattelut litteroitiin sanatarkasti. Aineisto analysoitiin
induktiivisesti. Tutkimustulokset osoittavat, ettd pitk#aikaissairaiden
lasten vanhempien on vaikea asettautua sopeutumisprosessissaan
tilanteen ulkopuolelle ja eritelld tekijoita, jotka auttaisivat selviytyméan
arkipdivéstd. Tahdn sopeutumiseen oman, erityisen leimansa tuo vield
pelko lapsen menettdmisestd. Tavallaan he joutuvat elaméin koko ajan
ensitiedon varassa ja siksi elimi halutaankin ottaa vastaan vain pdivi
kerrallaan. Lapsen sairauteen sopeutuminen tapahtuu parhaiten elamalla
mahdollisimman normaalia elimdi lapsen sairauden kanssa. Van-
hemmat n#kevit, ettd parhaiten jaksaa, kun eldméin hallintaan
vaikuttavat asiat ovat tirkeysjirjestyksessa.
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1 KUN LAPSI SAIRASTUU PITKAAIKAISESTI

Yhteiskunnassamme tuntuu olevan ideaalikuva kaikkivoipaisesta vanhemmuudesta,
joka varjelee lasta kivulta ja pahalta ololta. Lapsen sairastuessa pitkdaikaisesti kuva
hajoaa. Elimd tuntuu pysdhtyvin kokonaan. Vanhemmat joutuvat jirjestelemiin

eliméainsa ja arjen kiytdntdjd uudelleen. Eliminhallintaan vaikuttavat asiat saavat

uudet suhteet. (Lillrank 1998.)

Erityisopettaja saattaa ty0ssdfin joutua kohtaamaan vanhempia, joilla on
pitkdaikaissairas lapsi. Varsinkin sairaalakoulun opettajilla ajattelisimme timin
olevan enemmin sdintd kuin poikkeus. Tidssd tilanteessa erityisopettajan tulisi
ymmartdd vanhempien eldméntilanne ja tukea heitd vaikeina hetkini. Erityisopettaja
sairaalassa on osa sairaan lapsen hoito-organisaatiota, joka tekee padtdksid lapsen

hoitojen ja kuntoutuksen suhteen ja toteuttaa niit4.

Aihealueena lasten pitkdaikaissairaus oli alusta alkaen kiinnostava. T#td aihetta
olemme jo aiemmin tutkineet opettajan nikdkulmasta ja nyt pdgddyimme vanhempien
nikokulmaan. Vanhemmat ovat kuitenkin lshimpénd sitd sairasta lasta ja
pitkdaikaissairaan lapsen ditin4 ja iséni oleminen tuo mukanaan aivan uusia vanhem-
muuden piirteitd. Tutkimusten kohteena vammaisten lasten vanhemmuus on saanut
huomiota paljonkin, mutta pitkédaikaissairaiden lasten vanhemmuus on jadnyt
vihemmille huomiolle. Osin tilanteet ndiden kahden vanhemmuuden kesken ovat
samanlaisia, osin erilaisia. Halusimme tuoda esille niitd mahdollisia erityispiirteitd ja
kuvailla niitd keinoja, joiden avulla vanhemmat sopeutuvat sairauteen ja jaksavat eldd

.

sairauden kanssa.

Tutkimuksemme on laadullinen tutkimus. Etnografisen tutkimuksen periaatteiden

mukaisesti halusimme paésti lihelle perhettd ja sen arkea saadaksemme aikaan



tulkintoja, kertovia kuvauksia, paljastaen sosiaalisten ilmididen tarkoituksia ja
merkityksid. Tdmin vuoksi paddyimme keriimién aineistomme haastattelemalla
kolmen perheen #idit ja isdt erikseen. Nauhoitetut haastattelut litteroimme
sanatarkasti. Aineiston analysoimme induktiivisesti etsimélld yhtildisyyksid

haastatteluista.

Vanhemmat kokivat, ettd normalisoimalla mahdollisimman nopeasti uuden eldmén
tilanteen he pystyvit parhaiten sopeutumaan lapsen sairauteen. Sopeutumisprosessi
itsessddn vaihtelee lapsen sairauden kulloisenkin vaiheen mukaisesti. Eldmé otetaan
vastaan pdivd kerrallaan, huomista pdivdd ei murehdita etukiteen. Kuitenkin toivo

paremmasta huomisesta pyritddn sdilyttimiin huonompienkin hetkien kohdatessa.

Tutkimusraportin alussa esittelemme kirjallisuutta vanhempien ja perheen
sopeutumismalleista lapsen sairastuessa pitkdaikaisesti, samoin kuin lapsen sairauden
kanssa eldmisesti ja sairauden hoidossa mukana olemisesta. Luvussa kuusi
esittelemme tutkimustehtdvdn ja luvussa seitsemidn tutkimuksen kulun. Témén
jilkeen seuraa tutkimuksen 16yddsten tarkastelua. Raportin p#dttdd pohdinta

ldhteineen ja liitteineen.



2. PERHE, JOSSA ON PITKAAIKAISSAIRAS LAPSI

2.1 Perhe ja vanhemmuus nyky-yhteiskunnassa

Perheen Kisite voi olla hyvin tunnepitoinen asia, koska jokaisella on oma kisitys ja
omat kokemukset lapsuuden perheesti. Media vilittdid meille myds tietyn kuvan
perheestd. Perhe voidaan méiritelld yhdessd asuvien ihmisten ryhmiksi, jossa on
yleensi enintddn kahden perdkkdisen sukupolven edustajia. Ydinperheeseen kuuluvat
avio- ja avoliitossa asuvat aikuiset ja heiddn kanssaan asuvat yhteiset, tai
jommankumman puolison, naimattomat lapset ja ottolapset. Perheen maédrittelyyn
vaikuttavat siis kulttuuri, yhteisé ja médrittelijin oma nikokulma. Ydinperhettéd
voidaan lihestyd biologisesta tai sosiologisesta nikékulmasta. Perhe voidaan nahdd
yksinkertaisesti aikuisten tai lasten ja aikuisten muodostamaksi yhdessd asuvien
pienryhmiksi. Nidin miiritellen perheen kisitteessd korostetaan tunnesiteiden
merkitystd, ja méidrite kattaa hyvin monenlaiset perheet, yksinhuoltajaperheistéd
aikuisten kollektiivisiin yhteis6ihin. Yksilst muodostavat perheen. Jokainen
perheenjdsen eldd omaa ainutkertaista elimintilannettaan, jonka osatekijoiti ovat
vanhemmat, sukupuoli, syntyméjirjestys, ystdvit, harrastukset ja tyd. Lisiksi
perheenjdsenilld on yhteinen perhetilanne, johon vaikuttavat perheen kehitysvaihe,
perheen yhteiset sddnnét ja yhteinen asunto. (Etzell, Korpivaara, Lukkarinen, Nikula,
Pekkarinen, Penni & Varmila 1998, 78-81.)

Beckin (1992) ja Giddensin (1991) mukaan elimme niin sanotussa
riskiyhteiskunnassa, jossa tulevaisuutta on vaikea ennakoida. Tamid luo
epdvarmuutta, joka osaltaan murentaa perheeseen ja vanhemmuuteen liittyvid
kisitteitd. Perheen ja vanhemmuuden ilmenemismuodot muuttuvat enemmén
sopimuksenvaraiseksi ja yksilollisiksi, joissa sukupuoliroolit eivdt endd rajoita

vanhemmuuden tehtévid, vaan ne voidaan jakaa tilanteiden, henkilSkohtaisten



kykyjen ja kidytettivissi olevan ajan perusteella. Edelld kuvattu vanhemmuuden
joustava muotoutuminen liittyy jaetun vanhemmuuden kisitteeseen. Jaetulla
vanhemmuudella Huttunen (1993, 10) tarkoittaa vanhempien, isén ja #idin, roolien
uudelleenjdrjestelyjd. Aiti ja isi pyrkivit yhdessid tasa-arvoisesti jakamaan ja

ottamaan kumpikin vastuun péivittdisestd lasten kasvatuksesta.

Yhteiskunnan taholta tulee jatkuvasti vaatimuksia ja odotuksia vanhempia kohtaan.
Vanhemmat ovat yhd epdvarmempia siitd, kuinka tdyttd4d ndmé heihin kohdistuvat
odotukset. (Giddens 1991; Beck 1992.) Suonojan (1993, 21) mielestd meilld on
selkedt kriteerit koskien hyvdid ja vahvaa vanhemmuutta, mutta vanhemmuuden
yhteiskunnalliseen merkitykseen ei 16ydy yhtd selkeitd kritéereitéi. Vanhemmat
asettavat myds itse itselleen kovia vaatimuksia, koska heitd voi ympérdidd voimakas

normipaineiden ristiriita yhteis6n ja omien odotusten johdosta.

Vanhempana onnistumisesta on tullut kansalaistunnon mitta, kun vanhemmuutta
arvioidaan ldhinni lapsen hyvinvoinnin ja suotuisan kehityksen kannalta (Hoikkala
1993, 235). Vanhemmuus on entistd enemmin tietoinen valinta ja yksil6llinen
ratkaisu. Nykyiselld sukupolvella valinnanvapaus tulla vanhemmaksi on

huomattavasti suurempi kuin aikaisemmilla sukupolvilla. (Hamner & Turmer 1990,

1)

Vanhemman rooliin vaikuttavat sosiaalisten instituutioiden neuvot, joita hén
kasittelee aktiivisesti uskomustensa ja kokemuksiensa kautta eikd passiivisesti
omaksumalla valmiita kulttuurisia rooleja. Vanhempien uskomuksiin ja kisityksiin
rooleistaan vaikuttavat ympériston tarjoamat mallit vanhemmuudesta ja heiddn omat

kokemukset lapsista ja lapsena olemisesta. (Lightfoot & Valsinger 1992.)



2.2 Lapsen sairastuminen vanhempien kokemana

Sairaus on elimissd aina ldsndoleva riski, joka voi kohdata kenet tahansa.
Useimmiten sairastuminen on ylldtys, kutsumaton vieras. Modernissa
yhteiskunnassamme ihminen pyrkii kuitenkin entistd enemmin ldhes kaikin
kiytettivissi olevin keinoin minimoimaan riskinsi. Téstd voi muodostua harha, ettid
ihminen hallitsee tdysin omaa elimiinsi. Nidin oma tai ldhiomaisen &killinen
sairastuminen on suuri kolaus, tappio, jossa ruumiillisuuden voima saakin voiton ja
ihmisen hallinta pettidd. Katastrofi jollain ulottuvuudella voi saada aikaan katastrofin

my0s toisilla ulottuvuuksilla, ja juuri se tekee siitd niin pelottavan. (Giddens 1994.)

Voidaan ajatella, ettd yhteiskuntamme 1dhtokohtana tdni paivénd on se, ettd jokainen
on vastuussa omasta eldméstdéin. Sairaan lapsen vanhemmat pelkdivit, ettd jos he
antautuisivat hiddin ja pelon vietdviksi, mistiin ei endd tulisi mitdén ja titd seuraisi
suuri kaaos heidédn elamésséin. Kun oma lapsi sairastuu vakavasti, eldémén kontrollin
menetys ja syyllisyys ovat aikuiselle niin uhkaavia ja nOyryyttdvid tunteita, ettd ne
tidytyy torjua. Tastd johtuu, etti ulkopuolisen silmin vanhemmat voivat kayttdytyd
hyvinkin hillitysti ja vaisusti saadessaan tiet4d lapsen sairaudesta. N#in Annika
Lillrank kuvailee sairaan lapsen vanhempien tuntemuksia viitoskirjassaan “Living
one day at a time”. Hén tarkastelee sairaan lapsen vanhempien asemaa nyky-
yhteiskunnassamme rationaalisuuden n#kokulmasta, joka korostaa asioiden
hallittavuutta, mutta voi luoda samalla illuusion ihmisen kaikkivoipaisuudesta.
Onnettomuutta, tdssd tapauksessa lapsen sairastumista, ei voida endd selittdd
”jumalan tahtona” eik# ihminen voi hddéssédin paeta suvun tai kyldyhteisén turviin.
Vanhempi putoaa niin pelkén itsensd varaan, mistd voi tulla kohtuuton kokemus.
Lillrankin mielesti yhteiskunnassamme tuntuu olevan ideaalikuva kaikkivoipaisesta
vanhemmuudesta. Tdmin ideaalikuvan mukaan vanhempien tulisi varjella lastaan
kivuilta ja pahalta ololta. Lapsen sairastuessa vakavasti timé kuva hajoaa eikd uutta

mallia ole tarjolla. (Lillrank 1998.)



Lapsen joutuminen sairaalaan aiheuttaa vanhemmissa monenlaisia tunteita.
Vanhemmat ovat huolissaan lapsesta ja hinen parantumisestaan. Sairaalaympéristd
aiheuttaa epdvarmuutta, koska alussa vanhemmat eivit tiedd, miten he voivat
osallistua lapsensa hoitoon. Vanhemmat voivat tuntea syyllisyyttd ajatellessaan, ettd
he ovat jollain tavalla laiminlydneet lapsensa hoitoa. Vanhemmilla voi olla my6s
negatiivisia kisityksid sairaalasta pohjautuen omiin tai muiden kokemuksiin.
Ennakkoluuloihin voi my®s liittyd epérealistisia odotuksia hoidon, palvelun tai muun

sairaalassaolon suhteen. (Minkkinen, Jokinen, Muurinen, & Surakka 1994, 91.)

Vanhempien Kkiyttiytymiseen lapsen sairastuessa vaikuttavat heididn ikénsd,
persoonallisuutensa, aikaisemmat menetyksensd ja kokemuksensa sekd koulutus ja
kyky ratkaista ongelmia vuorovaikutussuhteissa. Kaikki vanhemmat kokevat suuren
jarkytyksen lapsen sairastuessa, mutta ulospidin nikyvd kéyttiytyminen on aina
yksil6llistd. Tassd tilanteessa vanhemmat tarvitsevat ammatillisesti toimivan ja
vilittdvin ihmisen, joka eldd mukana, vastaa kysymyksiin ja auttaa kiytdnnon
asioissa. Tarked osa perheen hoitoty6td on pdivittdiset keskustelut lasta hoitavien
kanssa. Usein vanhemmat itse pitivit tirkeimpini tukena muita samassa tilanteessa

olevia vanhempia. (Minkkinen, Jokinen, Muurinen & Surakka 1994, 270 -271.)

Alussa vanhemmat ravitsevat konkreettista ohjausta esimerkiksi k#sien pesussa,
eristystakin  pukemisessa, lddkkeiden antamisessa, erilaisiin  tutkimuksiin
osallistumisessa ja lapsen avustamisessa ruokailussa. Perheen tukeminen kiytdnnon
asioiden jirjestimisessd auttaa molempia vanhempia osallistumaan lapsensa hoitoon.
Osallistuminen on vanhemmille tirkedi, jotta perheen yhteenkuuluvuus siilyisi ja
vanhemmat pystyisivit tukemaan toisiaan seki kisittelemédn syyllisyyden tunteitaan.
Syyllisyyden tunne lapsen sairaudesta ja siitd, ettd ei voi ottaa lapsen sairautta ja
kipua pois, on usein alituinen kuluttava seuralainen. Usein vanhemmat pyrkivit
lievittimédin ahdistustaan olemalla jatkuvasti lapsen luona osastolla, jotkut
vanhemmat eivit taas pysty tulemaan lapsen luo oman ahdistuksensa vuoksi.
Vanhemmat eivit jaksa kuitenkaan loputtomiin, jos he eivit pidd huolta itsestdéin.

Hoitohenkilokunnan tehtédvind onkin auttaa vanhempia ymmaértémaéin, mikd on
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heidin oman hoitonsa merkitys lapsen kokonaishoidossa. (Minkkinen, Jokinen,

Muurinen & Surakka 1994, 270 -271.)

2.3 Lihestymistapoja vanhempien ja perheen sopeutumiseen

Lapsen sairaus tai vamma aiheuttaa vanhemmissa hyvin samankaltaisia tunteita ja
kysymyksid. Kun lapsi todetaan pitk#aikaissairaaksi tai vammaiseksi, joutuu perhe
arvioimaan uudelleen kunkin omia ja koko perheen yhteisid mahdollisuuksia ja rajoja
uudessa tilanteessa. Esille nousee paljon kysymyksid, kuten muiden lasten
sopeutuminen tilanteeseen, vanhempien ura, taloudellinen tilanne, kumpi
vanhemmista mahdollisesti jdd kotiin hoitamaan lasta, pdivahoidon ja koulunkdynnin
jérjestdminen, laitoshoidon mahdollisuus. Perheen jokaisella jasenelld on myds omat
yksil6lliset tavoitteensa, joiden yhteensovittaminen koko perheen uusiin tavoitteisiin
voi olla hankalaa. Perheen arkea ohjaavat erilaiset teemat, eli asiat, jotka ovat
perheelle tirkeitd. Teemat liittyvit usein perheen talouteen, asumiseen, lasten- ja
kodinhoitoon, lapsen kuntoutukseen, harrastuksiin ja  kanssakdymiseen
lahiympériston kanssa. Piivittdisen elimén sujuminen on perheen perustarpeita eli
arkirutiinit tulisi saada toimiviksi. Lapsen sairaudesta tai vammasta voi helposti tulla
liian hallitseva teema perheessd, kuitenkin kidytdnnossi juuri lapsen sairaudesta tai
vammasta johtuvat asiat usein rytmittdvit perheen arkea. Vanhempien jaksamisen
kannalta olisi tidrkedd, ettd he vililld pysihtyisivit miettimdin perheen toiminnan

perusteita ja tarpeita. (Ilmonen 1995.)

Lapsen sairastumista johonkin pitkdaikaissairauteen on kuvattu havainnollisesti
vanhempien kannalta "tdydellisen lapsen menetyksend" . Vanhemman kuva
lapsestaan turmeltuu, eikd lapsi ole endi tdydellinen lapsi, jota hinestd toivottiin,
vaan hénelld on uusi negatiivisena ndhty ominaisuus, sairaus, joka pelottaa ja tuntuu

ensialkuun pysiyttdvin ja muuttavan kaiken.(Ferguson & Ferguson 1987.)



< ZmmeTPr Zmmn=-r22»< ZMZ-2C-ICMTON ZmM=—-TSMIZ»<

mcr>» ZmnX0-CC

Ferguuson & Ferguson (1987) ovat jaotelleet perheiden arviointimallit neljdén er
ryhmaéén: psykodynaamisiin, funktionaalisiin, psykososiaalisiin sekd
interaktionistisiin (kuvio 1). Tdmin jaottelun mukaan vammaisten lasten perheitd
koskevat ldhestymistavat eroavat sen suhteen ymmérretddnkd vanhempien
sopeutumisen olevan luonteeltaan normatiivista vai situationaalista. Lahestymistavat
eroavat my0Os siind suhteessa, tarkastellaanko vanhempien sopeutumista heidédn

tunteistaan ja asenteistaan vai kayttdytymisestdin ldhtien.

VANHEMPIEN SOPEUTUMINEN VAMMAISEEN LAPSEEN /

MUUTOKSEN LUONNE
Normatiivinen Situationaalinen
Psykodynaaminen Psykososiaalinen
Tunteet ja : syyllisyys : alkujé_rkytys
viha krooninen suru
asenteet * kieltdminen * stressi
* suru
Funktionaalinen Interaktionistinen
Kiiyttiytyminen * perheroolien * leimautuminen
muutokset * huonot palvelut
* avioliiton hajaannus | * avuttomuus
* sosiaalinen * vasymys
vetaytyminen * kdyhtyminen

KUVIO 1. Vanhempien sopeutuminen vammaiseen / sairaaseen lapseen

(Ferguson & Ferguson 1987)
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Muutosten nidkékulmat ovat siis seuraavat nelji eri taholta:

1. mitd muutokset aiheuttavat tunteissa ja asenteissa

2.  mitd muutokset aiheuttavat toiminnassa, kiyttdytymisessi ja
arkieldmassi

3. ovatko muutokset sdinnénmukaisia ja viistimattomia

4. ovatko muutokset tilannesidonnaisia

Psykodynaaminen ldhestymistapa korostaa lapsen vanhemmissa synnyttimid
tunteita, kuten syyllisyyttd, vihaa, kieltdmisti ja surua. Perheen arkielimin
muutoksen heijastavat vanhempien tunteita ja  asenteita, jotka ovat
psykodynaamisesti tulkittavissa seuraukseksi lapsen vammaisuuden synnyttimistd
tunteista (Maatta 1989, 58). Perinteiset kriisivaiheteoriat, kuten Cullbergin (1978)

kehittdma kriisiteoreettinen malli, edustavat psykodynaamista 1dhestymistapaa.

Funktionaalinen ldhestymistavassa keskitytiin vammaisen lapsen aikaansaamaan
koko perheen toiminnan muuttumiseen. Perhe nihdédin jiasentensd ominaisuuksien
kautta. Perhe, jonka joku jédsen on vammainen on vammaisperhe. Téllaisessa
perheessd parisuhde ja vanhemmuus ovat koetuksella ja tukea pitds kohdistaa siihen

suuntaan. (Ferguson & Ferguson, 1987, 354-372.)

Psykososiaalisesti tarkasteltuna perheessd vallitsee stressi, krooninen suru tai
yksindisyys. Edelld mainitut vanhempien tunteet n#hddin Iluonnollisina ja
ymmirrettdvind reaktioina lapsen vammaisuuteen tai sairauteen ja sen

viistimittomyyteen seki perheen sosiaaliseen todellisuuteen. (Ferguson & Ferguson,
1987, 354-372.)

Interaktionistisessa  ldhestymistavassa  perhe ndhdddn omien asioidensa
asiantuntijana. Merkityksellisid tekijoitdi perheessi ovat arjen sujuminen,
perheenjisenten tarpeiden huomioiminen seki ympiriston tarjoama tuki. (Ferguson

& Ferguson, 1987, 354-372.) Méitin (1989, 59) mukaan keskeisii kisitteitd ovat
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leimautuminen ja diskriminaatio, eli ympdrdivdn yhteiskunnan reaktiot

vammaisuuteen.

2.4 Sopeutumisen kaksois - ABCX -malli

McCubbinin ja Pattersonin (1983b) kehittimi perheen sopeutumisen kaksois -
ABCX - malli edustaa lihinnd vammaisen lapsen perheen psykososiaalista
l1ahestymistapaa. McCubbinin ja Pattersonin malli ei ole puhtaasti psykososiaalinen
malli, vaan siihen siséltyy funktionaalisen ja osittain interaktionistisen ajattelutavan
aineksia. Malli tarkastelee erityisesti perheen sosiaalisten tekijoiden lisdksi myds
perheen sisdisten tekijéiden yhteytti vanhempien sopeutumiseen. Vanhempien
tunteiden ja asenteiden tarkastelun lisdksi perheen sopeutumista arvioidaan sen

eheyden ja itsenidisyyden ylldpitdmiselld seké perheen kyvylld hallita olosuhteita.

Kaksois - ABCX - malli tarkastelee mahdollisen kriisin jilkeistd sopeutumista
ajallisesti kehittyvini prosessina, jonka pohjalta nousee keskeiseksi kysymykseksi
se, miten stressitekijit yhdistyneind perheen voimavaroihin, tilanteen tulkintoihin ja
selviytymispyrkimyksiin johtavat hyviin tai huonoon sopeutumiseen. (Itilinna &
Leinonen 1993.)

McCubbin ja Patterson (1983b, 14-15) ovat maédritelleet stressitekijat
eldmintilanteeksi tai muutokseksi, joka aiheuttaa tai voi aiheuttaa muutoksen
perheen sosiaalisessa jérjestelmissi. Muutos voi tapahtua perhe-elimin eri osa-
alueilla, kuten perheen vuorovaikutuksessa, rooleissa tai arvoissa. Perheen vaikeudet
ovat perheelle asettuvia vaatimuksia, jotka littyvdt stressitekijoihin. Lapsen
vammaisuuden ollessa perheen stressitekijani siihen liittyvid perhevaikeuksia voivat
olla esimerkiksi lisdfintynyt rahantarve tai paineet muuttaa ty6hén ja vapaa-aikaan

liittyvid suunnitelmia vammaisen lapsen vaatiman hoidon vuoksi. Stressin luonne
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vaihtelee tilanteesta toiseen, ja se voi muuttua rasittuneisuudeksi (distress), kun perhe

pitdd sitd epamiellyttéivini ja ei-toivottuna. (Itdlinna & Leinonen 1993.)

Perheen voimavarat ovat McCubbinin ja Pattersonin (1983b, 14-15) mukaan
edellytyksid kohdata stressitekijin aiheuttamat vaatimukset. Voimavaroja voidaan
kuvata perheen kykyni estdd sosiaalisen jarjestelmin muutosta aiheuttamasta kriisid
perheessd. Perheen voimavarat voidaan jakaa kahteen eri osa-alueeseen. Olemassa
olevat voimavarat ovat perheen alkuperiisii ominaisuuksia ja ne auttavat perhetti
selviytymdin  alkuvaiheessa. Laajennetut voimavarat késittivit perheen
kiyttodnottamat uudet voimavarat, kun perhe pyrkii vastaamaan sille asetettuihin
uusiin vaatimuksiin. Yksil6tasolla laajennettujen voimavarojen lSytiminen voi
tarkoittaa sairautta tai vammaa koskevan tiedon hankkimista. Perhetasolla uusia
voimavaroja voi 16ytyd perheen tyonjaon uudelleen jérjestimisestd, ja yhteisStasolla
erilaisista perheelle tarjotuista palveluista, kuten sopeutumisvalmennuskursseista.

(Itdlinna & Leinonen 1993.)

McCubbinin ja Pattersonin (1983a, 97; 1983b, 9, 15-16; 1983c, 10, 18-19)
nikemyksen mukaan perheen tulkinta omasta tilanteestaan on aina subjektiivista
madrittelyd. Alkuvaiheessa tulkinta on 14hinni perheen jdsenten oma kasitys koetun
stressitekijin vakavuudesta. MyShemmin tulkintaan liittyy myos se merkitys, jonka
perhe antaa koko tilanteelle, johon kuuluu stressitekijit, vaatimukset, vanhat ja uudet
voimavarat sekd arvio siitd, miti on tehtdvd perheen palauttamiseksi tasapainoon.
Kun perhe pystyy onnistuneesti miiritteleméin uudelleen kriisitilanteen, se voi
selkiyttdd perheen jdsenten ajatuksia ja siten helpottaa ongelmaratkaisua. Se voi
myds vihentdd tilanteeseen liittyvad emotionaalista kuormitusta ja rohkaista perhettd
jatkamaan perustehtidviensi toteuttamista, kuten sairaan tai vammaisen lapsen hoitoa.
Jos perheenjisenilld on toisistaan poikkeavia yksil6llisid tulkintoja, voi tilanteen
uudelleenmédrittelyn tavoitteena olla pyrkimys yhdistdd keskenddn ristiriitaisia
tulkintoja. Tulkinnat heijastavat aina perheen arvoja ja aikaisempia kokemuksia.
Perheen sopeutuminen helpottuu huomattavasti, jos tilanne voidaan tulkita

esimerkiksi "haasteeksi” tai “mahdollisuudeksi kasvuun”. Jos perhe ei kykene
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16ytamain sopivaa tulkintaa tilanteelle ja nikee tilanteensa ylivoimaisena tai muuten
hallitsemattomana, voi tasapainon saavuttaminen vaikeutua. Tulkinnoilla on siten

tarked merkitys perheen selviytymisessd. (Itdlinna & Leinonen 1993.)

Perheen sopeutumisesta voidaan erotella McCubbinin ja Pattersonin (1983b, 19)
mukaan kolme eri tasoa: yksityinen perheenjisen, perhesysteemi ja ympéirdiva
yhteiso. Perheen sopeutuminen saavutetaan vuorovaikutuksessa, jossa yhdeltd tasolta
16ytyy kykyd vastata toisen tason vaatimuksiin. Vuorovaikutuksen kautta on
tarkoitus saavuttaa tasapaino yksittdisen perheenjdsenen ja koko perheen vilillg, ja
toisaalta perheen ja yhteison vililld. Perheen sopeutumisessa pyritddn vihentdmiin
voimavarojen ja vaatimusten vilisti ristiriitaa, joiden vilistd tiydellisté tasapainoa ei
ole mahdollista saavuttaa. Perheen sopeutuminen tarkoittaa sitd, ettd perheen sisdiset
ja ulkoiset olosuhteet ovat jotenkin ennustettavissa ja hallittavissa. Tilanteiden
ennustettavuus (predictability) ja hallitseminen (control) on todettu keskeisiksi
tekijoiksi vanhempien selviytymis- ja sopeutumisprosessissa. Olosuhteiden
hallittavuus voi perheissi olla kahdenlaista: jotkin asiat ja tapahtumat ovat perheen
itsensd kontrolloitavissa, joidenkin olosuhteiden osalta perheen on taas luotettava

siihen, etti jokin ulkopuolinen taho toimii asian hyviksi. (Itdlinna & Leinonen 1993.)

2.5 Perheen merkitys hoitotieteen nikékulmasta

Hoitotyén asiakas voi olla yksild, perhe tai yhteis6. Hoitoty6én eri osa-alueilla
korostetaan perheen merkitystd. Perhekeskeisyyden periaatetta pidetédéin tyypillisend
erityisesti lastensairaanhoidossa seki ditiys- ja lastenneuvolaty§sséd. Friedman (1980)
on esittinyt viisi eri syytd pyrkid perhekeskeisyyteen hoitoty6ssi. Perhe on
kokonaisuus, jossa yksittdisen jdsenen hdirio (sairaus, loukkaantuminen, eroon
joutuminen, jne.) vaikuttaa yksil6llisesti muihin perheenjiseniin ja samalla koko
perheeseen. Perheelld on tirked tehtivd terveyden edistimisessd, se vaikuttaa

esimerkiksi terveiden elimintapojen omaksumiseen. Yhden perheenjisenen
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terveysongelma voi johtaa sairauden tai riskitekijan 16ytymiseen muistakin
perheenjisenisti. Yksilon ymmirtiminen on helpompaa, kun taustatekijit tunnetaan.

(Friedman 1980.)

Perhekeskeisyys lasten hoitoty§ssd on ldhestymistapa, jossa tilannetta tarkastellaan
lapsen, perheen ja yhteison kautta. TAdmé periaate ohjaa tunnistamaan vastuun sekd
perheen valta- ja roolirakenteet ja myos kdyttimiin kaikkien osapuolien voimavaroja
lapsen hyvinvoinnin saavuttamiseksi ja ylldpitimiseksi. Hoitotyontekijan tulisi
tutustua perheen eldmintapaan ja -oloihin sekd sen aikaisempiin vaiheisiin ja
erityispiirteisiin  ja pyrkid ottamaan koko perhe mukaan lapsen hoitoon.
Perhekeskeinen ty6ote voi toteutua, kun kaikilla osapuolilla on yhtendiset tiedot
lapsen hoidosta ja tutkimuksista. Hoitohenkilékunnan antama tuki tulisi suunnata siis
koko perheelle, ei pelkistdin sen yksittdiselle jisenelle. Tarked tyoviline on
keskinidinen vuorovaikutus ja luottamus. (Minkkinen, Jokinen, Muurinen, & Surakka
1994, 270 -271.)

Perheen rakenne, toimivuus ja sisiiset suhteet vaikuttavat lapsen ja koko perheen
hyvinvointiin. Yhteenkuuluvuus, perheen eheys ovat kommunikaation ja adaptaation
rinnalla keskeisid perhedynamiikan mifrittdjii. Perheen eheyteen vaikuttavia
tekij6itd voivat olla muun muassa perheenjdsenten yhteiset paimédrat, perheen
noudattamat rajat, perheen historia, perheen identiteetin selkeys, perheen
sitoutuneisuus arvoihin ja rituaaleihin seki perheén uskonnollinen vakaumus ja
hengellisyys. Useiden tutkimusten mukaan perheiti koossapitivii voimia ovat
laheisyys, luottamus ja rakkaus. Perheen eheyteen vaikuttavat dramaattisimmin
perherakenteeseen liittyvdt muutokset, kuten lapsen syntymi tai lapsen vakava
sairastuminen. Perhekeskeinen tyé edellyttdd yksilén ja perheen eliminkulun ja
sithen vaikuttavien tekijéiden ymmirtimistd. (Etzell, Korpivaara, Lukkarinen,
Nikula, Pekkarinen, Peni & Virmild 1998, 90-97.)
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3. LAPSEN SAIRAUDEN KANSSA ELAMINEN

3.1 Ensitiedon merkitys vanhemmille

Vanhemmat saattavat aavistaa lapsensa sairauden ja peléta sen vakavuutta jo pitkaén,
ennen kuin totuus lopullisesti selvidd. Vanhemmille epdvarmuuden aika on raastavaa,
silld toivo ja epitoivo vaihtelevat hetkestd toiseen. Vaikka sairauden toteaminen on
suuri muutos ja ahdistuksen hetki koko perheelle, usein vanhemmat kokevat
helpotuksena diagnoosin saamisen, koska se poistaa epiavarmuuden lapsen tilasta ja
eldmdid voi alkaa suunnitella lapsen hoidon mukaan. Lapsen sairaudesta pyritdin
kertomaan kummallekin vanhemmalle yhtdaikaa, koska silloin he voivat tukea
toisiaan paremmin ja he jakavat saman informaation keskendin, kun se kuullaan
yhdessd samalta l4ddkdriltd. Samalla vanhemmat saavat tilaisuuden kysyad lapsen
hoidosta ja ennusteesta heti. Yksinhuoltajan mukana kannattaisi téllaisessa
tilanteessa olla mukana joku laheinen ihminen tai lapsen tuleva omahoitaja.
Sairaudesta kertominen tulee ldhted vanhempien tarpeista ja heiddn kysymyksistdan.
Ensimmaisissid keskusteluissa riittdd usein seuraavien pdivien hoitosuunnitelma ja
selkedt suomenkieliset selitykset lapsen tilanteesta. Asioita tulee varsinkin alussa
kerrata uudelleen vanhemmille, koska vanhemmat ovat saattaneet ymmartds asioita
eri tavalla tai he eivit ole pystyneet vastaanottamaan annettua tietoa alkujirkytyksen

vuoksi. (Minkkinen, Jokinen, Muurinen & Surakka 1994, 270 — 271.)

Taanilan (1997) viitéskijan mukaan yksi tirkeimmistd perheen selviytymiseen
vaikuttavista seikoista on oikean tiedon saaminen. Vanhemmat tarvitsevat tarkkaa,
oikeaa tietoa, jotta heille muodostuisi realistinen kuva siitd, mitd elimi
pitkdaikaissairaan lapsen kanssa on. Aktiivinen tiedon hankkiminen korreloi
Taanilan tutkimuksen mukaan selvisti vanhempien selviytymiseen. My6s Hisinger
(1998) korostaa oikean tiedon merkitystd. Pitkiaikaissairaan lapsen vanhempien on

tirkedd tietdd, ettd he eivit ole itse voineet aiheuttaa lapsen sairautta. Samoin lapselle
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on tehtdvd selviksi, ettei hin ole syypdi sairauteensa. Lillrank (1998) kertoo
viitoskirjassaan siitd, miten vanhempien on alussa vaikea ottaa vastaan asiallista
tietoa, koska heilld on alussa suuri pelko lapsensa menettimisesti. Tieto on kuitenkin
ennen pitkdd se tekijd, joka pelastaa vanhemmat suurimmasta ahdingosta ja
yksindisyydesti. Tiedon hankinta ja hoitosuunnitelma ovat usein keinoja, jotka
estdvit tunteiden ylipursuamista. Vanhemmat ikd4dn kuin n#enndisesti viilenevit,
vieraannuttavat itsensd tunteista ja hakevat tietoa joka puolelta jaksaakseen

eteenpdin.

3.2 Lapsen sairauden vaikutus vanhempiin ja perheeseen

Lapsen pitkdaikaissairautta voidaan ldhestyd koko perheen psykososiaalisesta
nikokulmasta. Sairaus ei ole vain liiketieteellinen asia, joka koskettaa yhtd
perheenjisentd. Sairauden my6td perhe joutuu opettelemaan keskustelemaan uusista
asioista ja uudella tavalla. Sairaus tuo mukanaan uusia tunteita ja perheen arkea on
rakennettava uudella tavalla. Lapsen sairastuminen pitkdaikaisesti voi tuoda

muutoksia ja uusia haasteita erityisesti perheen sisdisiin rooleihin ja rakenteeseen.

(Niskanen 1998.)

Kun yhdelld perheenjisenelld, tissi tapauksessa lapsella, todetaan vakava sairaus,
voivat perheenjisenten viliset suhteet muuttua. Sairastuneen lapsen ja héntd eniten
hoitavan tai tukevan perheenjidsenen vilit voivat tiivistyd ja muut perheenjisenet
voivat tuntea olonsa ulkopuolisemmaksi. Usein &iti valikoituu niin sanotuksi péi
huolenkantajaksi” ja pian hdn huomaa, etti hinen omat harrastuksensa ja tarpeensa
saavat viistyd, eikd hidn koe saavansa muilta perheenjdseniltd tarpeeksi tunnustusta
tyostdin. Vanhempien tulisi muistaa myés taito huolehtia itsestdin; omasta ajastaan,

kodin ulkopuolisista ihmissuhteista ja harrastuksistaan. (Niskanen 1998.)
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Perheen eldmii voidaan kuvata portaikkona, joka on tiynnd muutosvaiheita; joka
portaalla on luovuttava jostain vanhasta ja astuttava uuteen. Kun perheessd yksi
sairastaa, perheen voi olla tavallista vaikeampi astua seuraavalle portaalle. Yhden
perheenjisenen sairaus tuo perheeseen uusia tunteita, joita on opittava tunnistamaan
ja purkamaan. Jokainen perheenjisen reagoi uuteen tilanteeseen vuorollaan ja omalla
tavallaan. Perheen selviytymisen kannalta tirkedd on, etti jokainen saa luvan
kisitelld tunteitaan omalla tavallaan tutussa ympiristssé, eli perheen kesken. Uusi
asia herittdd epavarmuuden ja taitamattomuuden tunteita. Perheelle voi tulla hetkeksi
olo, ettd se ei hallitse itse omaa eldmiinsi. Perheenjisenille voi tulla osaamaton ja
riittdméton olo, voi herétd ajatus siitd, ettd muut perheenjdsenet pitdvit toisiaan
riittdmattomind. Syyllisyyden tunteita herdd usein odottamattomien ja ikévien
elimdnmuutosten jédlkeen. Perheenjédsenilld on tarve 16ytdd selityksid tapahtumille ja
he toivovat voivansa vaikuttaa asioihin ja muutoksiin. Lapsen sairauden mukanaan
tuoma suru on tapa kisitelld luopumista, joka liittyy yleensd sairauksiin; jostain on

luovuttava sairauden vuoksi. (Niskanen 1998.)

Perheen tunneilmastoon vaikuttavat lisidksi kokemukset yhteistyGstd hoitavien ja
tukea tarjoavien ammattilaisten kanssa. Perheen kannalta on tirkedd, ettd heidédn
huolensa ja ahdistuksensa otetaan tosissaan, ja ettd perhe ymmartid minkélaista apua
on tarjolla, kuten psykologista tukea. Perheelle tarjotusta psykologisesta tuesta ei ole
juuri apua, jos perhe ei tiedd miti se voi olla konkreettisesti. Jokaisen perheenjdsenen
kohdalla riittdvd tieto sairaudesta lisdd eldminhallintaa. Eliminmuutoksiin
tottuminen vie aikaa. Aika itsessddn helpottaa sairauteen sopeutumista, mutta lisiksi
tarvitaan puhumista, asian jakamista ja oikeaa tietoa. Vanhemmat tarvitsevat omaa
aikaa itselleen, mutta mys sairas lapsi ja hdnen sisaruksensa tarvitsevat aikaa
itselleen. Niskanen tuo esiin my0s tekemisen kautta puhumisen, eli
toiminnallisuuden nikékulman vuorovaikutukseen. Perheen ldhiympéristén outo
kdyttdytyminen saattaa usein johtua ihmisten omasta ahdistuksesta ja tiedon
puutteesta. Ympirilld olevat ihmiset eivit oikein tiedd minkilaista apua perhe

tarvitsisi. (Niskanen 1998.)



20

3.3 Sairaan lapsen ja vanhempien vilinen suhde

On tavallista, ettd sairasta lasta ainakin jonkin aikaa suojellaan turhankin paljon ja
oman iin mukaista vastuuta asioista ei hineltd vaadita. Lapsen itsetuntoa tukee
kuitenkin se, etti hinti kohdellaan samalla tavalla kuin keté tahansa hinen ikiistdan

perheenjésentd. (Niskanen 1998.)

Lapsen joutuessa sairaalaan vanhemmat kertaavat omia sairaalakokemuksiaan, joita
heilld on itselld tai joita jollain muulla liheiselld ihmiselld on ollut. Jokainen yrittdé
eliytyd ja miettii sitikin, millainen on itse ollut samanikdisend. Niin etsitddn
vastaavuuksia omista kokemuksista, joiden kautta on helpompi samaistua sairaan
lapsen asemaan. Lapsella on sairaudessa riittdvisti kannettavaa, ja sen vuoksi olisi
toivottavaa, ettd hinen ei tarvitsisi endi tuntea hylédtyksi tulemista jommankumman
vanhemman vetdytymisen vuoksi. Ylihuolehtivuus liittyy useimmiten 4&itiin ja
vetdytyminen on tyypillisempdd isdlle. Vanhempien tulisi pystyd kisittelemiin
sairauden herittimii tunteitaan toisten aikuisten kanssa, jotta he pystyvit olemaan

ditind tai isind lapselle ja helpottamaan ndin lapsen tervehtymistd. (Sinkkonen 1998.)

Vanhemmat ovat yleensi lapsensa parhaita tukijoita. Oikea tieto sairaudesta auttaa
vanhempia sopeutumaan tilanteeseen ja antaa valmiudet vastata lapsen kysymyksiin.
Lapsen tilannetta helpottaa tietoisuus siitd, etti vanhemmat tietdvit, mitd tapahtuu
muun muassa hoitojen suhteen, ja hyviksyvit sen. Lapsen sairastuminen heréttia
vanhemmissa voimakkaita tunteita, joita usein pyritddn peittiméédn lapsen seurassa.
Lapset kuitenkin vaistoavat vanhempiensa tunnetilan, mutta voivat tulkita
vanhempien liiallisen tunteiden kontrolloimisen vidrin. Lapset voivat ajatella
esimerkiksi, ettd sairaus ei kosketa vanhempia ollenkaan tai ettdi vanhemmat ovat
lapselle vihaisia sairastumisesta. Vihaisuus-ajatus on ymmarrettividd varsinkin alle
kouluikiisilla lapsilla, koska he usein ajattelevat sairastumisen olevan rangaistus
jostakin, miti he ovat tehneet, sanoneet tai ajatelleet. Isommat lapset ja nuoret
saattavat pyrkid voimakkaasti suojaamaan vanhempiaan salaamalla omat tunteensa.

Vanhempien olisi hyvi ainakin jossakin méirin kertoa lapselle sairauden heréttamistd
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tunteista heissd itsessdin, ja kertoa esimerkiksi itkuisuuden johtuvan pahasta
mielestd. Avoimuus antaa tdll6in myds lapselle luvan kertoa omista tuntemuksistaan.

(Moren 1998, 16-19.)

Pitkaaikaissairaan lapsen ja hinen vanhempiensa viliseen suhteeseen voi liittyd
voimakasta riippuvuutta sairaudesta johtuen. Lapsen pitkdaikaissairaus ei tavallisesti
estd lapsen normaalia kehitystd, mutta se voi olla ty6ladmpadé kuin terveilld ja vaatia
enemmin psyykkistd tyotd. Toisaalta pitkdaikaissairaus opettaa lapsen ottamaan
vastuuta itsestddn ja myds muista. Lapsen empatiakyky voi tutkimusten mukaan
kasvaa pitkdaikaissairauden ansiosta. Sairauden hoito vaatii yhteisty6td vanhempien
ja lapsen vililld. Lapsen itsendistymiskehitys voi vaikeutua ja riippuvuussuhde
lapsen ja vanhempien vililldi muodostua niin voimakkaaksi, etti se hankaloittaa
perheen eldmid. Tillin lapsi ja perhe tarvitsevat ulkopuolista tukea. Oikean tiedon
antaminen vanhemmille on tirkedd. Pitkdaikaissairaan lapsen vanhempien on hyvi
tietdd, ettd he eivit ole itse voineet aiheuttaa lapsen sairautta. Samoin lapselle
itselleen on tehtdvd selviksi, ettei hin ole syypdd omaan sairauteensa. Lapsi voi
kokea, ettid sairaus on hinelle rangaistus, tai ettd &iti on antanut hénelle sairaan
ruumiin. Sairaus vaikuttaa myds sisaruksiin, jotka voivat olla mustasukkaisia sairaan
lapsen erityiskohtelusta tai tuntea syyllisyyttd sisaruksen sairaudesta. Myds lasten
kohdalla oikean tiedon merkitys siis korostuu. Sairaan lapsen realistinen tieto omasta
sairaudesta auttaa hinti hallitsemaan sairautta ja sitd kautta sopeutuminen sairauteen

helpottuu. (Hisinger 1998.)

Lapsen hoitojaksot voivat alussa olla useita viikkoja, niiden aikana perhe joutuu
usein jérjestelemidn terveiden lasten hoidon ja miettiméin kasvatusasioita. Kaikkien
hoitoon osallistuvien yhteiset kasvatuslinjat takaavat lapsen turvallisuuden, hinelld
pitdisi myds olla samat-sdsnn6t ja rajat, joita kaikki noudattavat. Lapsen tilanne
luonnollisesti séitelee sizntdjd ja rajoja, mutta toisaalta ylihuolehtiminen vie lapselta
mahdollisuuden kokea onnistumisen tunteita ja se voi heikentdd lapsen itsetuntoa.

(Minkkinen, Jokinen, Muurinen & Surakka 1994, 271 -272.)
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3.4 Perheen sopeutuminen ja selviytyminen

Oman eldmédn ohjaksissa olemisen tunne ei suojaa vaikeuksilta, mutta auttaa
kulkemaan niiden ldpi. Tédmd tunne on yhteydessd arvostukseen ja saatuun
palautteeseen. Oman eldmin ohjaksissa olemisen tunne voidaan médritelld jarkeviksi
ja realistiseksi arvioinniksi sekd suunnitelmaksi erilaisissa tilanteissa, josta seuraa
selkei ja perusteltu péddtos ja sen mdidritietoinen toteuttaminen. Lopuksi seuraa
arviointi k#ytetystd toimintamallista. Arvostuksen ja palautteen lisdksi ihmiset
tarvitsevat valittomid selviytymisen vilineitd. Niitd voi kerétd koko eldménséd ajan,
mutta monet niistd muotoutuvat kaytinnoiksi ennen aikuisikdd. Mitd suurempi
selviytymisvilineiden kirjo on kiytettdvissi, sitd helpompaa on valita tilanteeseen
sopivin. Melkein kaikki eldméstddn kertovat ihmiset korostavat toisten ihmisten ja
sosiaalisen ldhiympériston merkitystd. Suomalaisten pirjddmisen tukena on
useimmiten suku, ystdvit, naapurit ja saman kokemuksen jakavat ihmiset, joihin
yleensd tutustuu erilaisten potilasyhdistysten kautta. Tarvitaan ihmisten omia

yhteenliittymii, todellisia yhteis6ji. (Vertio 1998, 24-27.)

Perheen selviytymiseen vaikuttavat perheen kyky mukautua stressiin ja kriiseihin,
perheen ongelmanratkaisukyvyt sekd perheen tunne voimavarojen riittdmisestd.
Stressiin ja kriiseihin perhe mukautuu kéyttamilla sisdisid tai ulkoisia
selviytymiskeinoja. Sisdisid selviytymiskeinoja ovat esimerkiksi perheen roolien
joustavuus, yhteiset ongelmanratkaisustrategiat sekéd luottamuksen ja voimavarojen
lisddminen. Ulkoisia selviytymiskeinoja ovat informaation hakeminen ja sosiaalinen
tuki. (Etzell, Korpivaara, Lukkarinen, Nikula, Pekkarinen, Peni & Virmild 1998,
96.)

Perheiden selviytymiseen vaikuttavia seikkoja ovat oikean tiedon saaminen, perheen
sisdiset suhteet, sosiaalinen tuki ja vanhempien mahdollisuus oman aikaan ja
harrastamiseen. Vanhemmat tarvitsevat tarkkaa, oikeaa tietoa, jotta heille
muodostuisi realistinen kuva siitd, mitd elimi pitkdaikaissairaan lapsen kanssa on.

Lapsen sairaus vaikuttaa perheen sisdisiin suhteisiin, ja toisaalta perheen sisdiset
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suhteet vaikuttavat sairauteen sopeutumiseen. Vanhempien viliseen keskindiseen
suhteeseen vaikuttaa se, miten tasapuolisesti he pystyvit jakamaan lapsen hoitoon ja
kodinhoitoon liittyvit tehtdvit. Vanhempien itseluottamus ja oma aika harrastuksille
on selkeidsti yhteydessd selviytymiseen. (Taanila 1997, 79 — 81.) Kazak (1989) myds
korostaa vanhempien vilistd toimivaa parisuhdetta sopeutumista edistivini tekijana

(Kazak 1989, 25-29).

Hyvin selviytyneissé perheissd vanhemmat hakevat itse aktiivisesti tietoa sairaudesta,
heilld on optimistinen asenne lapsen ja koko perheen tulevaisuuteen. Perheenjésenet
kokevat, ettd sairaus yhdistdd heitd. Vanhempien vilinen yhteistyd toimii hyvin ja he
jakavat vastuun lapsen hoidosta tasapuolisesti. Vanhemmat s#ilyttivit omat
harrastuksensa, ja perheilli on laaja epivirallinen ja virallinen sosiaalinen

tukiverkosto. (Taanila 1997, 82 — 83.)

Huonosti selviytyneissd perheissd etenkin isien on vaikea hyviksyd lapsensa
sairautta. Vanhemmat tuntevat helposti itsensd epidvarmoiksi lapsen hoidossa, ja
heilld on pelokas asenne lapsen tulevaisuuteen. Vanhempien vilinen yhteistyd ei
tahdo toimia, p#dvastuu lapsen hoidosta on #idilli. Vanhemmat saattavat kokea
my0s, ettd he ovat joutuneet luopumaan omista harrastuksistaan lapsen vuoksi, ja
heiddn sosiaalinen tukiverkostonsa jdi suppeaksi ja muodostuu pé#iasiassa

virallisesta, kuten sairaalan, tarjoamasta tuesta. (Taanila 1997, 82 - 83.)

Lapsen sairauden laadulla ei ole yhteyttd siihen, miten perhe kokee selviytyvinsa.
Lapsen pitkdaikaissairaus asettaa vanhemmille monia vaativia tehtdvid; heidédn on
autettava lasta eldmain sairautensa kanssa ja toisaalta selviydyttdvd itse sairauden
mukanaan tuomista ongelmista niin, ettd perhe pysyy koossa ja kaikki sen jésenet
voivat hyvin. Useimmat perheet sopeutuvat lapsen pitkdaikaissairauteen melko
hyvin, mutta on myds perheiti, jotka eivit hyviksy sitd koskaan. Téarkedt kysymykset
liittyvitkin perheen tukemiseen; riittdvitké hoitohenkil6kunnan taidot perheiden
tukemiseen heti alkutilanteessa, pystyyké yhteiskunta tukemaan vanhempien

mahdollisuuksia omaan aikaan, sosiaalisten suhteiden ylldpitoon ja uusien
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luomiseen, seki saavatko perheet tarpeeksi tukea sairaan lapsen ja hinen sisarustensa

kasvatukseen? (Taanila 1997, 11 — 12.)

Kun vanhemmat ovat kdyneet ldpi oman sopeutumisprosessinsa, heilld on
voimavaroja huomioida myds sairaan lapsen sisaruksia. Siskon tai veljen
sairastuminen heréttd4 muissa sisaruksissa erilaisia tunteita, ja niin sairastuneen kuin
terveiden sisarusten on 16ydettivd uusi tapa olla toistensa kanssa. Useissa
tutkimuksissa tdrkeimmiksi todettu syy sisarusten voimakkaisiin reaktioihin oli
informaation puute: heidét oli jétetty sairauden tiedon ulkopuolelle ja he eivit olleet
saaneet tietoa sairaustilanteen muutoksista. MyOs vanhempien tapa suhtautua
sairauteen sekd heididn keskindiset vilit vaikuttavat sisarusten kidyttiytymiseen ja
sopeutumiseen. Kriisin kieltiminen perheessd paljastuu myds helposti sisarusten

tavasta kisitelld asiaa. (Moren 1997.)

3.5 Voimavarat ja perheen saama tuki

Voimavaroista tirkeimpind nihdidsin voima, kyky ja toimintamahdollisuudet selvitid
arkipdivdn uusista haasteista. Pelkonen (1994) erittelee viisi eri voimavara-aluetta;
tietdminen, itsetunto vanhempana, sosiaalinen tuki, voimien riittdvyyden s#itely ja
tulevaisuutta koskevat kisitykset. Pelkonen médrittelee tietimisen myds tuntemiseksi
ja osaamiseksi. Tietiminen vilittyy kielen avulla puhujalta kuulijalle, tunteminen
vaatii kokemuksellisuutta ja osaaminen harjoittelua. Itsetunto vanhempana tarkoittaa
luottamusta itseen ja omaan selviytymiseen. Se on yhteydessi myos yksilén tai
perheen kykyyn tehdd paitdksid. Sosiaalinen tuki on térkein yksilon ja perheen
ulkoisista  voimavaroista. Se on ihmisten vilinen tarkoituksellinen
vuorovaikutussuhde, johon voi sisdltyd; emotionaalista tukea, ihailua, kunnioitusta,
rakkautta, turvallisuudentunteen luomista, paitoksenteon tukemista sekd palautteen
antamista. Sosiaalinen tuki voi olla my6s konkreettisen avun antamista, kuten

palveluksen tekemisti, rahan tai tavaran antamista. Sosiaalisen tuen merkitys
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korostuu erityisesti perheen kohdatessa jokin transitio- eli muutosvaihe. Voimien
riittdvyyden sddtelyyn liittyy energian késite. Ihmisen energialdhteitd ovat
ravintoaineet, lepo ja motivaatio. Energiaa kuluu fyysisen ja psykososiaalisen
tasapainon ylldpitdmiseen, liikkkumiseen sekd kasvuun ja oppimiseen. Voimien
riittivyyden séitely korostuu perheessd, joka eldd muutosvaiheessa. Perheen kanssa
tyoskentelevien hoitotyontekijéiden keskeisid tehtivia on auttaa perhettd
tunnistamaan voimiensa riittivyys. Tulevaisuutta koskevat kisitykset littyvit
toivoon ja toivottomuuteen. Toivoa on tietoisuus ja tunne siitd, ettd ihminen voi
voittaa vaikeudet ja selvitd eldmissd. Toivottomuuteen liittyy passiivisuutta, ja tunne

slitd, etteivét voimat riitd muuhun kuin luovuttamiseen. (Pelkonen 1994.)

Mesconsin ja Honigin (1995) mukaan tirkeimpid perhetti tukevia tekijoitd ovat
vanhempien tukeminen s#ilyttdmdin rakastava ja huolehtiva asenne sairaaseen
lapseen, toimivan vuorovaikutusmallin ylldpitiminen eri osapuolten vililld sekd
perheen emotionaalinen ja taloudellinen tukeminen. Stressaantuneet vanhemmat
kuvailevat itseddn vasyneiksi, kykenemittomiksi tekemaddn yksinkertaisia ratkaisuja
sekd eliménhalunsa menettineiksi. Tillaisessa tilanteessa vanhempia auttaa heidén
omasta mielestiddn parhaiten keskustelu tilanteesta jonkun kanssa. Vanhempien
ahdistus ja pelot ilmenevit usein lapsen ylisuojelemisena, joka puolestaan ei edistd
lapsen emotionaalista tasapainoa. Vanhemmat kokevat olonsa emotionaalisesti
turvalliseksi, kun he voivat olla yhteni tirkedni osana lasta hoitavaa tiimid. (Mescon

& Honig 1995, 107-127.)

Tarkeénd virallisena sosiaalisena tukimuotona Taanila (1997, 83) nikee
sopeutumisvalmennuksen ja niin sanotussa epévirallisessa sosiaalisessa ympéaristossé
isovanhemmat koetaan tirkeiné tukijoina. Taanila erittelee neljd tirkeintd tukimuotoa
perheille, joita hoito-organisaation tulisi voida tarjota heille, kun lapsi sairastuu

vakavasti:

1. Vilitén ja tehokas tuki alusta alkaen; tiedon antaminen molemmille

vanhemmille samanaikaisesti ja mahdollisuus kertoa tunteista.
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2. Tarkoituksen mukainen ja kiytinnSllinen tieto sekd ohjaus
kotihoitoon.

3. Tukea ja apua tasapainon I6ytdmiseen arkipdivdn ja omien
persoonallisten tarpeiden vilill4.

4. Apua sosiaalisen tukiverkoston ylldpitdmiseen ja uuden luomiseen.

Viime vuosina perheen hoitotyon rinnalle on tullut perheiden yhteistoimintaa, joka
perustuu ajatukseen, ettd saman kokenut vanhempi ymmirtdd parhaiten toista.
Tavoitteena on tukea kaikkia perheessd olemassa olevia voimavaroja. Erityisen
tarked on perheen mieliala, koska lapsi vaistoaa vanhempiensa hédén, ja rauhallisuus
saa lapsenkin pysymidn luottavaisena ja virkedni. Vanhempien yhteistoimista
kiynnistyi Suomessa virallisesti vuonna 1977. USA:ssa vastaava toiminta alkoi
vuosikymmenid aikaisemmin, ja sielti saatuja kokemuksia on hyddynnetty
Suomessa. Vanhemmat ovat perustaneet potilaskerhoja ja yhdistyksid eri puolelle
maata, ja ndin on onnistuttu parantaman lasten hoito-oloja ja perheiden selviytymista.
Perheiden psykososiaaliseen hoitotyohén kuuluvat kiintedsti kuntoutusohjaus ja
sopeutumisvalmennus, jotka kustannetaan SVOL:n ja Kelan kuntoutuslain mukaan.

(Minkkinen, Jokinen, Muurinen, & Surakka 1994, 274.)

Lapsen sairastuessa on tirke#dd, etti molemmat vanhemmat pystyvdt antamaan
tukensa lapselle. Silti vanhemmuuden kakkua ei tarvitse tasata joka kohdassa isille ja
gidille. My6s isovanhempien merkitys korostuu lapsen sairastuessa. He pystyvit

usein tarjoamaan lapselle rauhoittavaa ja sovittelevaa seuraa. (Sinkkonen 1998.)

3.6 Toivon merkitys selviytymisessd

Perheet, joissa lapsi on vakavasti sairas, eldvit muutosten, uhkien ja epivarmuuden
keskelld, jotka asettavat haasteita toivolle ja joiden kanssa eldminen edellyttdi toivoa.

Toivo on eldmén kannalta vilttdmaton ja ilman toivoa ihminen menettis
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elimintahtonsa. Toivo mahdollistaa my6s epdvarmuuden, tuntemattoman

kohtaamisen, koska toivo sisdltdd uskon mahdollisuuksiin. (Kylma 1998.)

Kylmi on tutkinut syOpda sairastavien lasten ja nuorten, heiddn perheidensd sekd
heitd hoitavien hoitotyontekijéiden toivoa ja epitoivoa. Tutkimuksen mukaan
toivoon voidaan vaikuttaa. Vanhempien pyrkimys keskittyd lapsen ldsndolevaan
elimiin kuoleman sijasta, vahvistaa heidin toivoaan. Vanhemmat eldvoittdvit
lapsensa toivoa lapselle mieluisten toimintojen avulla, mutta myds auttamalla lasta
ajattelemaan eldmé#i sairaalan ulkopuolella. Toivoa ylldpidetddn suunnittelemalla
lapsen kanssa tapahtumia, jotka toteutuvat sairaalasta kotiutumisen jilkeen.
Hoitohenkiléiden tuki ei yksindin riitd lapsen toivon eldvoéittdmiseen. Perhettd tavalla
tai toisella hajottavat tapahtumat kuten pitkit matkat sairaalaan, eristys, visymys,
huoli ja pelko lapsen kuolemasta kuluttavat vanhempien voimia ja ovat uhkana

toivolle. (Kylmi 1998.)

Myos Ben Furman puhuu toivonmerkityksestid selviytymisen kannalta. Haaveilun
kautta ihminen alkaa toivoa ja titd kautta hin voi asettaa itselleen tavoitteita. Ndiden
tavoitteiden médritietoinen asettaminen johtaa itsensi kehittéimiseen ja oman eldmén

hallintaan. Furman n#keekin toivon kaiken kehityksen alkuna. (Furman 1998.)

Vastavuoroiset suhteet, joissa lapsi tai nuori voi ottaa vastaan ja antaa,
mahdollistavat hinelle ja perheelle yhteenkuuluvuuden tunteen, jonka turvin he
voivat suunnitella tulevaisuutta. Toivo auttaa myds nuorta hyviksyméin sairauteensa
liittyvid rajoituksia ja mahdollisen kuoleman. Toiveikkaiden sydpéd sairastavien on
kuvattu saavuttaneen hoitoon liittyvii tavoitteita paremmin kuin epitoivoisten. Toivo
on hoitotapahtumassa hoitava tekijd, johon hoitotyontekija voi vaikuttaa. Toivo
sisdltdd neljd kategoriaa, jotka muodostavat asteittaisen jatkumon. Ensimmadiselld
tasolla toivo on nuoren pakotettua pyrkimystd n#hdd oma tilanteensa

positiivisemmin. Toisella tasolla toivo on uskoa uusiin henkilékohtaisiin
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mahdollisuuksiin. Kolmannen tason toivo on paremman, mutta tarkemmin
madrittelemittdmén tulevaisuuden odotusta. Neljdnnelld tasolla toivo on
henkilokohtaisen, tdsmentyneiden positiivisten tulevaisuuden mahdollisuuksien

tunnistamista. (Kylma 1998.)

Ero toivon ja toiveen vililld on tirked. Toive siséltii elementtejd kieltimisesta.
Toivossa puolestaan ei kielletd tilanteeseen liittyvid vaikeita asioita, vaikka niiden
halutaankin poistuvan eldmaistd. Toivo edellyttdd yksilon omaa aktiviteettia halutun
muutoksen saavuttamiseksi. SyOp#d sairastavien nuorten toivon miéritelmésséd
korostuivat oman itsensd lisdksi myos toiset ihmiset. Toiveikkuus oli nuorten
mielestd hyvi ja tirked asia, mutta se ei yksinéén riitd kantamaan nuorta ldpi vakavan
sairauden kokemuksen. Lisdksi tarvitaan nuorten mukaan henkilokohtaista
kyvykkyyttd, joka merkitsee elinvoimaisuutta, voimavaroja ja sopeutuvuutta. (Kylma

1998.)

4 LAPSEN HOITAMINEN ON YHTEISTYOTA

4.1 Lapsi sairaalassa

Sairaalaan joutuminen merkitsee suuria muutoksia lapsen eldmiin. Usein lapset
ilmaisevat selkedsti vastustavansa sairaalaan tuloa. Sairaalassa on monia pelkoa
herittdvid asioita, kuten vieraat ihmiset, oudot dinet ja hajut sekd kipua tuottavat
toimenpiteet. Mahdollinen ero vanhemmista pelottaa myds yleensd lapsia.

(Minkkinen, Jokinen, Muurinen & Surakka 1994, 91.)
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Voidakseen tottua muuttuneeseen tilanteeseensa ja ymmartdidkseen hoidon
tarpeellisuuden sairastunut lapsi tarvitsee tietoa sairaudestaan. Aikaisemmin
ajateltiin, etti lasta voidaan suojata salaamalla tieto sairaudesta ja sen vakavuudesta.
Lapsi tunnistaa kuitenkin sairauden itsessién, joutuu vastaanottamaan hoidot ja
kohtaamaan perheensi ja ympdriston reaktiot. Mahdollisen salaamisen seurauksena
lapsi jdi yksin sairautensa herittdimien pelottavien mielikuviensa Kkanssa.
Tutkimusten mukaan rehellisesti annettu tieto lapselle hinen sairaudestaan ja sen
hoidosta vihentid pelkoja ja syyllisyytti, lisdid hoitomotivaatiota ja antaa luvan kysyd
seki kertoa sairauden herittimisti tunteista. Avoimuuden ja rehellisyyden on todettu

my®&s lisddvin lapsen luottamusta vanhempiinsa ja hoitaviin ihmisiin. (Moren 1998.)

Myés Siimes (1992) korostaa rehellisyyden olevan ehdoton edellytys lapsen ja
lagkarin vilisen suhteen muodostumisessa. Siimeksen mielestd tehokkain tapa
katkaista potilas-ladkarisuhde, on Kkertoa lapselle valkoisia valheita. Monissa
kiytdnnén tilanteissa lddkirin tulee nopeasti ansaita lapsen luottamus, koska myds
lapsi muodostaa nopeasti kisityksensd uudesta ihmisestd ensimmadisten minuuttien
aikana. Siimes pitda tirkedind lapsen aidon kohtaamisen asiakkaana, joka tapahtuu

asettumalla samalle vuorovaikutustasolle lapsen tai nuoren kanssa. (Siimes 1992.)

Kun lapselle tai nuorelle annetaan tietoa, tulee ottaa huomioon hinen ikénsd ja
kykynsid ymmirtdi asioita. Lapset voivat ymmirtia joitakin asioita paremmin kuin
aikuiset uskovatkaan, toisaalta jotkut aikuisesta selvilti tuntuvat asiat voivat olla
lapselle vaikeasti Kkisitettdvid. Tamin vuoksi aikuisen tulisi olla valpas
lapsenmahdollisille kysymyksille, jotta voidaan oikaista mahdolliset sairauteen

liittyvit védrinymmarrykset. (Moren 1998, 16-19.)

Sairauden alkuvaiheen jilkeen lapset ja nuoret tarvitsevat tiedon kertaamista, koska
heiddn kykynsid ymmirtdd tietoa kehittyy jatkuvasti. Erityisen tirkedd on kertoa
lapselle hoitosuunnitelman muutoksista tai sairauden kulloisestakin tilanteesta.
Pienetkin poikkeamat suunnitellusta hoidosta hitkdhdyttdvat usein lapsia, ja

varsinkin isompia lapsia tai nuoria. Tutkimusten mukaan 5-6 -vuotiaina sairastuneet
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lapset eividt mychemmin muista hoitoajasta juuri mitdin. Vaikka lapsi ei myShemmin
muista juuri hiinen hoitoonsa liittyneiti asioita, tieto omasta sairaudestaan auttaa
hintd ymmirtdiméin hoidon tarpeellisuuden silli hetkelld. Lapselle j&d myds
alitajuntaan kokemus siit4, ettd sairaudesta on lupa puhua. Kehityksen myéta lapselle
voi nousta kysymyksid omasta sairaudestaan, avoimen tiedon jakamisen seurauksena
hin uskaltaa esittdd ne myohemminkin. Monet lapsena sairastuneet haluavat
murrosiin aikana selvittid lopullisesti sairauden merkityksen itselleen ja
tulevaisuudelleen. Téll6in heilld tulee olla mahdollisuus keskustella sairaudestaan

1adkédrin kanssa. (Moren 1998, 16-19.)

4.2 Lapsen asema potilaana

Vuonna 1993 voimaan tulleella potilashuoltolailla haluttiin edistdd terveydenhuollon
potilaiden asemaa ja oikeuksia. P#ittdjit ja viranomaiset eivit aseta kyseenalaiseksi
sitd, etteiké potilaallakin, myos lapsella, ole hoidossaan oikeuksia, mutta hyvin
tahdon ja arkipdivin kiytinnén vilillé vallitsee selked ristiriita. Laissa on médréyksia
muun muassa potilaan oikeudesta hyvidin hoitoon, piadsystd hoitoon,
tiedonsaantioikeudesta ja itsemairdamisoikeudesta. Hoidon laadun méirittimiselle ei
ole vield Juutisen mukaan 6ytynyt vilineitd. Hin myds perddnkuuluttaa muutosta
hoitokulttuuriin. Ladkdri on lddketieteen asiantuntija ja hoitaja on hoitotieteen
asiantuntija. Potilasta ja héinen perhettiin tulee arvostaa heiddn rinnallaan
tasavertaisina asiantuntijoina, ja potilaan omiin asioihin liittyvit tuntemukset on

otettava huomioon. (Juutinen 1998.)

Alaikdisen potilaan mielipiteen selvittdminen edellyttds, ettd hinelld on oikeaa tietoa
sairaudestaan ja sen vaatimasta hoidosta. Suomessa p#itds tiedon antamisesta ei jai
vanhempien vastuulle. Lainhengen mukaisesti hoidosta vastaavien on huolehdittava
siitd. Pienten lasten kohdalla on kiytint6ni, ettd vanhempien kanssa sovitaan miten

lapselle kerrotaan sairaudesta. Usein l4ékéri puhuu vanhempien kanssa lapsen
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ldsndollessa ja ottaa hinet huomioon. Isojen lasten nuorten kanssa lddkéri yleensd
keskustelee ensin ilman vanhempia ja myShemmin yhdesséd. Esimerkiksi syépahoito
on niin raskas, ettid nuori potilas tarvitsee perheensi apua ja tukea. Tdmén vuoksi
hoito tulisi aina voida toteuttaa yhteisymmarryksessi sekd potilaan ettd vanhempien
kanssa, ja kaikin keinoin vilttid vanhempien sulkemista hoidon ulkopuolelle, vaikka
laki siihen suokin mahdollisuuden. Potilaana olevat lapset tarvitsevat luonnollisesti

tietoa koko hoidon ajan seki hoitavilta ihmisilti ettd vanhemmiltaan. (Moren 1998.)

Asiakkaan asemaa terveydenhuollossa tarkasteltiin vuoden 1998 alussa julkaistussa
selvitysmiesraportissa. Kansainvilisen vertailun perusteella se on Suomessa turvattu
melko hyvin. Osallistumis- tai vaikuttamiskulttuuri ei kuitenkaan ole kovin vahva,
eiki mahdollisuuksia valita lddkiri, hoitopaikka tai hoitoajankohta ole paljon.
(Forsblom 1998.)

Terveyden huollon vyhteni tirkeimmistd tavoitteista voidaankin n&hdd sen
ammattilaisten osaamisen ja ammatillisten valmiuksien kehittimisen. Potilaan,
erityisesti lapsen ja hidnen perheensi aidosta kohtaamisesta seuraa molemmin puolin

antoisa yhteisty6. (Partanen 1998.)

4.3 Vanhemmat mukana lapsen hoitoprosessissa

Ladkarilla, lapsella ja lapsen vanhemmilla saattaa olla erilaisia ndkemyksid hyvéstd
hoidosta ja potilaan oikeuksista. Ongelmien ja ristiriitojen ratkaisemisessa auttaa eri
osapuolien avoimuus seki omien tietojen ja kisitysten perusteellinen pohtiminen.
Ideaalitilanteessa kaikki osapuolet ovat samaa mieltd hoidosta. Louhialan (1998)
mielesti vanhempien tulisi ilman muuta voida osallistua lapsen hoidon
padtoksentekoon. Mutta silloin kun he haluavat luovuttaa pédtosvallan laakérille,
tulee heilld olla sithenkin oikeus ja mahdollisuus. Jos kysymys on asiasta, johon ei

voida ottaa lddketieteellistd kantaa, tulee padtosvallan olla vanhemmilla. Pastdsvallan
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tulist olla ladkireilld ja hoitoyhteis6lld silloin, kun lapsen terveys on vakavasti
uhattuna ja lapsen vanhemmat eivit sitd ymmaérri. Pieni lapsi ei voi olla autonominen
oman hoitonsa suhteen, méiriti itse asioistaan, ja jos hén kuolee hoitamattomuuteen,
ei hdnestd voi sellaista tullakaan. Iin my6td lapsen osuus péaitoksentekoon kasvaa.
Pienenkin lapsen kantaa hoitoa koskeviin asioihin voidaan kuulla, mutta jos on
kysymys vakavasta terveyden uhasta, ei pieneltd lapselta voida kysyd, mitd pitdisi
tehdd. (Louhiala 1998, 21-23.)

Vanhempien tulee saada riittdvisti tukea ja ohjausta hoitohenkilékunnalta, jotta he
voivat osallistua lapsensa hoitoon ditind ja isdnd. Esimerkiksi jos lapselle on
syottoletku, ei riitd, ettd vanhemmille ndytetdin, miten letkujen laittaminen tapahtuu.
Vanhempien tulee saada harjoitella hoitotyontekijan ldsndollessa tarpeeksi monta
kertaa, jotta he kokevat osaavansa varmasti toimenpiteen. Vanhempia ei tulisi jattas
mydskadn liian pitkiksi ajoiksi yksin lapsensa kanssa, vaikka he haluavatkin hoitaa
paljon lastaan. Vanhempien on voitava kokea olonsa turvalliseksi ja tiedettivi, ettd
sairaala on vastuussa lapsen hoidosta. Hoitotyontekijoiden tulisi myds osoittaa
kaytoksellddn, ettd he arvostavat vanhempien panosta lapsen hoidossa ja ettd he
ymmirtivit  vanhempien olevan Kkaikkein tirkeimmét lapsen maailmassa.

(Minkkinen, Jokinen, Muurinen, & Surakka 1994.)

Ristiriitatilanteita lapsen hoidon suhteen voi syntyd, kun puhutaan hoitojen
sivuvaikutuksista tai vaihtoehtohoidoista. Tillaisissa ristiriitaisissa tilanteissa tulisi
vanhempien verrata omia tietoja ja kisityksiéd ladkérin tietoihin ja niistd perustuviin
kasityksiin, ja sitten vanhemmat voivat pohtia sitd, mihin heiddn omat késityksensi
hoidon haitoista perustuvat. Ristiriitoja lapsen hoidossa ei synny kovin helposti,
mutta joskus ristiriitoja syntyy, kun vanhempien tieto perustuu kuulopuheisiin tai
yhteen huonoon kokemukseen. Ideologisella tasolla vanhempien ja ladkdreiden
tormayksen seuraukset voivat olla jopa traagisia . Vaikeuksia voi syntyé silloin, jos
vanhemmilla on hyvin liddketieteen vastainen ideologia. Tillaisissa tilanteissa on
myds ladkdrin ammattitaito koetuksella. Yhteistyd vaihtoehtohoitajan, lapsen,

vanhempien ja laékérin vililld toimii lapsen edun mukaisesti, kun tiedonkulku



33

osapuolten vililld on avointa. Jos vanhemmat haluavat lapselle vaihtoehtohoitoja,
heidén tulisi kertoa siitéd rehellisesti 1d4karille. Samoin vaihtoehtohoitajan tulisi saada
kuulla vanhemmilta minkélaista ladketieteellistd hoitoa lapsi saa. Olisi myds hyvi,
ettd 1dadkéri olisi sen verran perilld vaihtoehtohoidoista, ettd hin kykenisi ottamaan
kantaa siihen, onko kyseinen vaihtoehtohoito lapselle haitallinen, hyédyllinen vai
yhdentekeva. Joé vaihtoehtohoito ei ole lapselle haitallinen, tulisi lddkdrin pystya
tukemaan vanhempien ja perheen valitsemaa tapaa hoitaa lastaan. Saman
toivomuksen voi suunnata vaihtoehtohoitajallekin; tdmén tulisi olla riittdvisti perilld
ladketieteellisistd hoidoista. Lapsen hoidon ja vanhempien jaksamisen kannalta pahin
tilanne on silloin, kun ld4kan kieltdd vaihtoehtohoidon ja vaihtoehtohoitaja kiskee

lopettamaan ladketieteellisen hoidon. (Louhiala 1998.)

Vanhemmat joskus kuulevat tai lukevat uusista ldiketieteellisistd hoitomuodoista,
joiden tiedetédéin tehoavan sairauteen, mutta joiden sivuvaikutuksia ei vield tunneta.
Traagista on se, ettd potilas saattaa olla juuri nyt vakavasti sairas, ja siti uutta hoitoa,
joka hinti auttaisi, vasta tutkitaan ja kehitellddn. T#ll6in voi olla, ettd hoitava lagkér
ei halua tai voi ottaa uutta hoitomuotoa kéytt66n. Vanhemmat voivat lukea lehdests,
ettd yhdeksdn potilasta kymmenestd jossain pienessd tutkimuksessa on hydtynyt
hoidosta, tdlloin vanhemmissa luonnollisesti herdd kysymys; miksi meidin lapsi ei
voi saada samaa hoitoa? Lidketieteessd on pakko olla tiettyd konservatiivissuutta,
jotta hoidot, joista on enemmin haittaa kuin hyotyd, karsiutuisivat pois. Kestdd
aikansa ennen kuin uusi, miten hyvi tahansa hoitomuoto tulee yleiseen kaytt6on.
Menetelmén keksijéiden innostus tarttuu ja levidid, mutta vasta ajan mydoté paljastun,

kenelle hoito todella sopii. (Louhiala 1998, 21-23.)

Hoitotyon prosessina kisitetddn sairaalassa kaikkea, joka liittyy hoidon suunnitteluun
ja toteuttamiseen. Tdssd prosessissa lapsen ja perheen tarpeet ja ongelmat ovat
laht6kohtana kaikelle toiminnalle, jossa tavoitteena on lapsen ja hinen perheensd
auttaminen lapsen terveyden palauttamiseksi, sairauteen sopeutumiseksi tai
tukeminen lapsen kuoleman ldhestyessd. Hoitoprosessi on vilinen, jonka avulla

hoitotydn kidytdnndn toimintaa voidaan kuvata systemaattisesti. Hoitoprosessissa
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sovelletaan muun muassa ongelmanratkaisu- ja paétoksentekoteorioita. Taméi
perustuu nikemykseen, ettd ongelmien ratkaisu ja pditdsten tekeminen muodostavat
hoitotyén oleellisen sisdllon. Tdmin vuoksi hoitotydssd pyritddn jirjestelmailliseen,
loogiseen ja kriittiseen ajatteluun, samalla kun hoitoty$ sisdltdd paljon kdytinnon
tyotd. Hoitoprosessi sisdltdd seuraavat vaiheet liittyen lapsen hoitoon; tarpeen
maédrittely, suunnittelu, toteuttaminen ja arviointi. Yksittdisen tarpeen tai ongelman
kohdalla edetdin tdssd jarjestyksessd. Tydotteeseen liittyy jatkuva arviointi, jonka
pohjalta tehddin usein muutoksia hoitoprosessin suunnitelmissa. (Minkkinen,

Jokinen, Muurinen & Surakka 1994, 99.)

Lapselle tehdédin sairaalassa monenlaisia tutkimuksia ja toimenpiteitd. Jotta lapsi
voisi kokea olonsa turvalliseksi eri tilanteissa, tulee hinelle ja hdnen vanhemmilleen
kertoa, mitd milloinkin tapahtuu. Lapsen tulee saada riittdvisti tietoa ja hinti tulee
valmistaa jokaiseen tapahtuman yhteydessd. Valmistamisella tarkoitetaan sanan
laajassa merkityksessd tietojen antamista tulevista tapahtumista, odotettavissa
olevista aistimuksista, selviytymiskeinoista seki ohjausta ja emotionaalista tukea.
Hoitotoimenpiteeseen valmisteleminen on sen sijaan toimenpiteen tai tutkimuksen
edellyttimit konkreettiset asiat, kuten peseminen, perdruiskeen anto tai
puudutusvoiteen laittaminen. Tutkimukset ja toimenpiteet aiheuttavat usein lapsessa
ja vanhemmissa pelkoa, koska niihin voi liittyd kipua. Tiedon jakamisen avulla
lapselle ja vanhemmille pyritdéin vihentiméin ja estiméin epdvarmuutta ja pelkoa.
Tarkoituksena on, ettd lapsi ja vanhemmat tietivit ennen toimenpidettd tai
tutkimusta, miksi se tehdiidn, miti ja miten se tehdién, milloin ja missé se tapahtuu,
kuka sen tekee, milloin ja miten he kuulevat tuloksista, mitd muutoksia lapsella on
toimenpiteen jilkeen, mitd rajoituksia on jilkikiteen, miten hoidetaan sekd mité
lapselta ja perheelti odotetaan. Tavoitteena on, ettd lapsi ja vanhemmat ovat
motivoituneita ja hyviksyvit toimenpiteet tai tutkimuksen osana hoitoa ja ovat
yhteistyokykyisida voimavarojensa mukaan. (Minkkinen, Jokinen, Muurinen &

Surakka 1994, 107 — 108.)
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Vanhempien rooli on sairauden hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa alusta saakka
keskeinen. Vanhemmilla on yleensd varsin realistiset kisitykset siitd, miltd osin
oman lapsen kehitys on ikdodotusten mukaista. Varmaa ennustetta lapsen sairauden
kehityksestd on mahdoton antaa heti. Jos lddkdri ottaa ennustajan roolin liian
varhaisessa vaiheessa, vanhemmat voivat myohemmin valittaa, ettd silloin sanottiin
niin ja niin, tai ettd miksi titd ei kerrottu aikaissmmin. Vanhemmilta toivotaankin
kirsivillisyyttd ja heille korostetaan luottamuksellista hoitosuhdetta, jossa
uskalletaan kertoa sekd hyvit ettd huonot uutiset koskien lapsen sairautta.

(Appelqvist & Lindahl 1996.)

4.4 Hoitotydntekijoiden ammattitaidon merkitys perheen tukijana

Ihmisen olemukseen ja eldméian kuuluvat toivo ja epétoivo, terveys ja sairaus. Nami
kaikki tekijat ovat yhteydessi keskeniin. Hoitosuhteessa on kaksi osapuolta; hoitava
ja hoidettava. Hoitosuhde edellyttii muun muassa toisen itseyden ja erillisyyden
tunnustamista ja todeksi eldmisti. Hoitosuhteessa on kysymys molempien osapuolten
useiden, joskus hyvinkin erilaisten todellisuuksien, rinnakkain ja paillekkdin
elamisestd sekd kohtaamisesta, joka saattaa kérjistyd tiedostamattomaankin
kilpailuun eri todellisuuksien ensisijaisuudesta. Huolenpito toisesta ihmisestd
merkitsee timin auttamista kasvuun ja itsensi toteuttamiseen. Se on mahdollista, kun
hoitavaa tahoa edustava henkilé ymmiértdd hoidettavaa ja hidnen maailmaansa.
Huolenpitoon liittyvd ymmirrys syvenee vihitellen luottamuksen kautta.
Huolenpidossa kasvava liittyy auttajaan ja pédinvastoin. Myos erillisyys, itsendisyys
ja ndiden kunnioittaminen ovat tirkeitd asioita. Auttaja omistautuu edistiméin
autettavan kasvua. Omistautuminen riippuu toista kohtaan tunnetusta arvostuksesta.
Se ei merkitse velvollisuutta, vaan halua toimia toisen hyviksi. Kirsivillisyyden,
rohkeuden, rehellisyyden, luottamuksen ja tietimisen rinnalla on tirkedd toivo. Toivo

on mahdollisuutta, mahdottomuus kuvaa epitoivoa. Hoitosuhteessa toivo merkitsee
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todellisuuksien ottamista toiminnan perustaksi ilman pyrkimystd manipuloida tai

ratkaista ongelmia teknisesti. (Kylmé 1998.)

Lastenhoitotydn keskeisid haasteita on lapsen ja perheen emotionaalisen tasapainon
tukeminen ja ylldpitiminen erilaisissa tilanteissa. Hoitotyossd vaikuttavat arvot,
normit, eettiset periaatteet, erilaiset késitykset ja teoriat lapsesta, lapsen kehityksestd
ja sithen liittyvistd tekijoisti, perheen merkityksestd lapselle ja sairauden
vaikutuksista lapseen. Niihin kisityksiin ja teorioihin perustuvat ndkemykset hyvéisti
hoidosta ja sen edellytyksistd. Lapsen ja hinen perheensid saamaan hoidon laatuun
vaikuttavat siis hoitotydntekijoiden taito sisdistdd tyonsd vaativuus ja vastuullisuus
seki tydssd kiytetyt tiedot ja taidot. Lisdksi hoitotyon laadukkuuden kokemiseen
vaikuttaa myds kunkin hoitotyontekijin persoonallisuus. Erityisesti lasten
hoitotyontekij6iltd vaaditaan monenlaisia ominaisuuksia, kuten iloa, 1impdi,
empaattisuutta, tehokkuutta, tarkkuutta, avoimuutta, rehellisyyttdi ja luovuutta.
Lisiksi tirked on toimivat vuorovaikutustaidot ja kyky asettua lapsen asemaan, jotta
voi ymmirtis hanen kiyttdytymisen taustalla olevia tekij6itd. Hyvén lastenhoitotyn
perusedellytys on kasvu- ja kehitystapahtumien tunteminen ja tukeminen. Perheen
merkityksen ja perheolosuhteiden tunteminen on lapsen hoitamisen kannalta
ensiarvoisen tirkedd, koska perheen kokemukset ja kidyttdytyminen heijastuvat
lapseen ja vaikuttavat lapsen tilaan. Perhekeskeinen ldhestymistapa edellyttad
asioiden tarkastelua juuri hoidettavana olevan lapsen ja perheen kannalta. Lapset
reagoivat sairauteen hyvin kokonaisvaltaisesti. Yleisoireiden perusteella on vaikea
tehdd diagnoosia, koska lapsen ilmaisu sairauden oireista on usein puutteellista.
T#amin vuoksi hoidossa tarvitaan vanhempia tulkkeina ja tukena. (Minkkinen,

Jokinen, Muurinen & Surakka 1994, 98 — 99.)

Toikkanen (1997) tarkastelee hoitamisen perustilanteita eettiseltd kannalta, ja hénen
mukaansa hoitamisessa on aina kyse vallankiytdstd, jolle ammattietiikka luo rajoja.
Hinen mielestdsin nykyisin hoitotydssd korostuu liian usein tietiminen ja
omakohtainen eldytyminen toisen tilanteeseen kadotetaan pukeuduttaessa

ammattirooliin. Toisaalta keskityttdessd liikaa ammattietiikkaan, on vaarana elimén



37

arjen unohtaminen, kun pohditaan vain suuria kysymyksié, kuten eutanasiaa. Etiikka
hallinnollistuu ja siitd tulee rutiinitoimintaa, jota voidaan hoitaa ilman, ettd hoitajan

sisdinen eettinen mini on ldsnd. T4ll6in voidaan puhua monoloogisuudesta.

Dialogisuudella hoitotydssd tarkoitetaan eldvid elimidd omakohtaisesti koettuna ja
siksi sen mdidrittely voi olla vaikeaa. Thmisti ei hoideta vain viran puolesta
ammattihenkilond, vaan ollaan 1l4snd omalla persoonallisuudellaan. Todellista
lasndoloa on herkkyys uusille tilanteille ja valmiiden ratkaisujen vilttdminen.
Viestintd on vuorovaikutuksellista ja huomio kiinnittyy myds hoitajan kédyttdméain
non-verbaaliseen kieleen. Nyky#din hoitotydssd korostuu liian usein monologinen
tyoote, jossa korostuu hoitajan ammattirooli. Tieteellisyyden litka korostuminen
hoitotydssd voi johtaa hallitsemisen ja hallittavuuden pyrkimykseen. Vaarana on, ettad
toisen ihmisen kohtaamisen sijasta havainnoidaan ja luokitellaan héntd ulkopuolelta

ja pyritddn siten ymmartdméan hintd. (Toikkanen 1997.)

SyOpésairaita lapsia ja nuoria hoitavien ammattihenkildiden stressid mitattaessa
nousivat paineita aiheuttavina tekij6ind esiin yhteistydsuhteet, organisaation
ristiriitaiset vaatimukset, tieto sairaiden lasten ja nuorten mahdollisista tulevista
ongelmista ja vaikeuksista, hoidon rajallisten mahdollisuuksien tajuaminen,
emotionaaliset vaatimukset sekd arvokkaan kuoleman mahdollistamisen vaikeus.
Néami ovat Kylmin (1998) mukaan hoitajien todellisuuden elementtejd. Suurimpana
paineita aiheuttavina tekijoind hoitohenkilékuntaan kuuluvat ihmiset pitivit lasten ja
nuorten relapseja eli taudin uusiutumista, sekd yhtikkisid kuolemia. Tutkimuksen
mukaan hoitohenkildstokin tarvitsisi sururyhmii osana tyonohjaustaan. Hoitavan
henkilén toivon rakentumisessa on merkityksellistd suhde potilaaseen sekd oman
hoitavan toiminnan seurausten havaitseminen potilaassa sekd hinen perheessdin.
Hoitajat kuvasivat toiveikkaita tyotovereita tirkeiksi toivonsa kannalta, koska
toiveikkuus on heiddn mukaansa tarttuvaa. Rohkaiseva ja kannustava tydryhmi, joka
tuntee yhteisyyttd, sekd asiakkaiden ja tyStovereiden arvostus lisddvit
hoitohenkil6kunnan toivoa. Toivo ja epétoivo vuorottelevat ihmisten

kokemusmaailmassa. Ndiden molempien olemassaolon ymmairtdminen tarjoaa
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potentiaalin kasvun mahdollisuuden. Seki potilaan ettd hoitohenkilékunnan toivoon
ja epitoivoon vaikutetaan aina tiedostetusti tai tiedostamatta. Hoitava henkilé voi
auttaa lasta tai nuorta timin omassa toivoprosessissa myonteisesti tukemalla ja

kddntamailld potilaan ajatuksia sairaudesta neutraalimpiin ja positiivisimpiin asioihin.

Toivon prosessia tukevat asiat ovat varsin arkisia ja tavallisia, ja niissd korostuu
huolellisen hoidon lisdksi keskittyminen ldsndolevaan tai tulevaan eldmién.
Hoitohenkil6kunta voi viestittdd lapselle tai nuorelle, etti eldméntodellisuus on

muutakin kuin tauti, jota potilas sairastaa. (Kylmi 1998.)

Toivon prosessia eldvoittdd ja tukee huumorin liittéimineﬁ hoitoon. Tam4 tarkoittaa
sairaiden lasten ja nuorten nikékulmasta hoitavan henkilon valoisuutta,
aloitteentekoa leikkiséddn toimintaan osallistumista sekd vastaamista potilaan
tekemiin aloitteisiin. Huumori on suoraan yhteydessd toivoon. Huumori sallii
tilapdisen paon vaikeasta tilanteesta. Se ei kielld tai poista sairauden todellisuutta
lapsen tai nuoren elimisti, mutta se tekee todellisuuden helpommin kestettdviksi.
Kylmén (1998) tutkimuksen mukaan yli 15-votiaat odottivat hoitavalta henkil6ltd
myds tilan antamista itsendisyydelle, koska he halusivat ratkaista itse hoidossa eteen
tulevia ongelmia voidakseen pitdd ylld tunnetta omasta kyvykkyydestidn.
Nuoremmat alle 15-vuotiaat eivit halunneet itsendisyyttd hoitonsa suhteen, koska he
pelkisivit yksindisyyttd. Toivon eldvoittdminen tarkoittaa myonteistd realismia, joka
merkitsee hoitavan henkilén totuudenmukaisuutta, huolenpitoa sekd positiivista
suuntautumista tulevaisuuteen. Se siséltdd tiedon jakamisen, mutta my6s huumorin,
joka auttaa kiinnittdm#in huomion muihin asioihin. Nuoret pitivit tirkeind
ominaisuuksina hoitavalla henkilolld kykyi kuunnella, aidosti huolehtia nuoresta,
ammatillista asiantuntemusta sekid rehellisyyttd. Vastavuoroiset ihmissuhteet
elavoittavit toivoa ja helpottavat epitoivon kanssa eldmistd. Asiantunteva ja ajan
tasalla oleva hoito eri muodoissaan, tunteiden todeksi eliminen sekd
tarkoituksellinen toiminta olemassa olevien resurssien mukaan auttavat tasapainon
16ytédmisessd toivon ja epitoivon vililld. Konkreettisella tasolla tasapainon 16ytamisti

edesauttavat tekijit merkitsevit eri asioita jokaiselle perheenjisenelle idsti riippuen.
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Hoitavan henkilén toivon eldvéittiminen edellyttid myos epétoivon késittelyd ja sen

vastaanottamista - kuulluksi ja ymmarretyksi tulemista. (Kylméa 1998.)

5 LASTEN HOITOTYOTA OHJAAVIA ARVOJA JA PERIAATTEITA

5.1 Thmisarvo ja ihmiskasitys

Hoitoty6td ohjaavat arvot ja periaatteet ovat aina sidoksissa yhteiskunnassa
vallitseviin arvoihin ja aikakauteen. Eettiset periaatteet johdetaan arvoista
erddnlaisiksi yleisohjeiksi, jotka auttavat ymmirtiméin asioita laajasti etenkin
valinta- ja piitSksentekotilanteissa. Arvoissa, periaatteissa ja ihmiskédsityksissd
kuvastuvat  hoitoty6ntekijéiden  kokemukset, tiedot ja  hoitoyhteisSjen
kulttuuriperinteet. Lastenhoitoty6td keskeisesti ohjaava arvo on ihmisarvo, joka on
jokaisella lapsella jo syntyessdidn riippumatta rodusta tai uskonnosta. Thmisarvo on
omasta ja toisen hyvéstd huolehtimista, ja koska pieni lapsi ei pysty huolehtimaan
omasta hyvistdin, hoitotydntekijéiden tulee suojella lapsen eldmii ja tukea hinen
kehitysmahdollisuuksiaan. Thmiskisitykset vaikuttavat lapsen ja hinen perheeseensi
asennoitumiseen hoitotilanteessa. Nykyinen hoitotyd perustuu humanistiseen
ihmiskisitykseen, jossa lasta pidetdin ainutlaatuisena, ajattelevana yksiléni, joka
kykenee vastuuseen ja valintojen tekemiseen. Tillainen ihmiskuva ohjaa ottamaan
kaikki osapuolet yhi enemméin mukaan lapsen hoitoon. Aiemmin vallinnut
naturalistinen eli luonnontieteellinen ihmiskisitys mééritteli lapsen ja perheen hoidon
kohteeksi, eikd arvostanut heidéin omaa kykyiin vaikuttaa eldméinsd. (Minkkinen,

Jokinen, Muurinen, & Surakka 1994, 29 —31))
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5.2 Thmisarvosta johdettuja periaatteita

Thmisarvosta johdettu periaate lasten hoitoty§ssd on integriteetti eli eheys, joka ohjaa
hoitamaan lasta persoonallisena kokonaisuutena ja ainutlaatuisena oman minuutensa
tiedostavana yksilond. Tamé periaate on keskeinen lasten hoitotydssé, koska lapsi ei
itse osaa vield vaatia ja hidnen persoonallisuutensa kasvu on vasta alussa.
Oikeudenmukaisuuden periaate ohjaa hoitamaan kaikkia lapsia tasa-arvoisesti
suosimatta ketddn. Tasa-arvon tulisi toteutua myos lapsen ja aikuisen vililld, jotta
hoitotilanteesta ei tule autoritaarinen, aikuisen madrittimi tapahtuma, jossa lapsi jdi
syrjadn. Yksilollisyyden periaatteen toteutuminen n#kyy lapsen kasvu- ja
kehitysmahdollisuuksien tukemisena. Lapseen pyritdén luomaan heti tutustumisen
jdlkeen luottamuksellinen hoitosuhde ja sairaalaympiristd pyritddan muokkaamaan
lapsen tarpeista ldhtevdksi. Lapsen itseméddradmisoikeus koetaan joskus
ongelmalliseksi hoitotyGssd, koska samanaikaisesti tulisi toteuttaa tasa-arvon
periaatetta, jonka mukaan lasta on kuultava tasapuolisesti. Lapsen mielipiteen
painoarvo riippuu lapsen idstd ja hinen kehitystasostaan sekd lddkinnillisen tai
sosiaalisen toimenpiteen laadusta. Vastuullisuus on tdrked lasten hoitotyon
erityispiirre, koska lapsi ei voi aikuisen tavoin osallistua hoitoonsa. Hoitotyontekijd
vastaa tyOstddn lapselle, hdnen perheellensd, itselle tyontekijand, hoito-
organisaatiolle ja koko yhteiskunnalle. Vastuullinen tySote vaatii ennen kaikkea
itsendistd padtoksentekokykyd ja omien rajojen tunnistamista. (Minkkinen, Jokinen,

Muurinen & Surakka 1994, 29 —31.)

5.3 Terveydesti johdettuja periaatteita

Lastenhoitoty6tid ohjaavat my6s terveydestd johdetut periaatteet. Tervekeskeisyyden
periaate ohjaa tukemaan lapsen terveitd puolia ja panostamaan ennalta ehkiisevéin
terveyskasvatukseen. Kokonaishoidon periaate puolestaan ohjaa hoitotyontekijoitd

huomioimaan kaikki lapsen eldamén osatekijit, perheen, sukulaiset ja muun
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ympériston, sekd tarkastelemaan lapsen hoitoa kokonaisuutena. Turvallisuus
nikokulmasta voidaan erotella fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen turvallisuus.
Fyysinen turvallisuus sisdltdd rakennussuunnittelun, turvallisuusmédriykset,
hoitotyontekijoiden kédentaidot, tiedot ja koko perheen ohjauksen. Psyykkinen
turvallisuus taataan olemalla lapselle turvallinen ja luotettava aikuinen, joka
kunnioittaa annettuja lupauksia ja ohjaa lasta. Sosiaalinen turvallisuus muodostuu
lapsen ja perheen yhteydestd, jota hoitotyontekijoiden tulisi tukea. (Minkkinen,
Jokinen, Muurinen & Surakka 1994, 29 - 31.)

Terveydenhuollon péitdksiin liittyy usein eettisid kysymyksid, joiden yhteydessd
joudutaan pohtimaan yhteisén sosiaalisia arvoja, ndkemyksid eldmaisti,
lisddntymisestd, terveydesti ja hyvinvoinnista. Uusi teknologia tuo tullessaan eettisid
ja oikeudellisia ongelmia, joiden selvittdminen vaatii periaatteellista ja laaja-alaista

keskustelua. (Partanen 1998.)

6 TUTKIMUSTEHTAVA

Lapsen sairastuessa pitkdaikaisesti vanhemmat joutuvat rakentamaan eldménséd
uudelleen. Paivit tayttyvit vuoroin toivosta ja vuoroin pelosta. Meitd on askarruttanut
vanhempien kyky eldi tissd aallokossa, kun diagnoosit lapsen sairaudesta vaihtelevat
jopa pdivittdin. Vammaisten lasten vanhempien sopeutumisesta voimme 16ytid joitain
samanlaisia piirteitd verrattuna pitkiaikaissairaiden lasten vanhempién sopeutumiseen.
Mutta mielissimme piili ajatus, ettd eroavaisuuksiakin saattaisimme l6ytdd. Tamén
vuoksi halusimme pitdytyd tutkimuksessamme vain pitkdaikaissairaiden lasten

vanhemmuudessa.
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Tutkimuksemme tehtdvinid oli kuvailla ensitiedon saamisen jilkeen 1) vanhempien
tapoja sopeutua sairauteen sekd 2) tarkastella voimavarojen merkitystd lapsen

sairastuessa pitkdaikaisesti.

7 TUTKIMUKSEN KULKU

7.1 Laadullinen tutkimus

Tutkimuksen 1dhtokohtana on naturalistinen malli, jossa tutkitaan tosieldmén tilanteita
sellaisina kuin ne luonnollisesti esiintyvit (Patton 1990). Naturalistisessa mallissa ei
pyritd tarkkoihin kausaaliyhteyksiin, koska kaikkien tilanteiden elementit ovat
samanaikaisesti vuorovaikutuksessa keskendin. Tillainen tutkimus on aina ar-
vosidonnaista, koska tutkimus on sidoksissa tutkijan arvoihin, teorian valintaan,
metodien valintaan sekd sithen kontekstiin, jossa tutkimus tapahtuu. (Borg & Gall
1989.)

Etnografia pyrkii ymmértimain miti monimutkaisimpia sosiaalisia ilmiditd. Sana
etnografia tarkoittaa "ihmisistd kirjoittamista”. (Goetz & LeCompte 1984.) Etno-
graafiseen tutkimukseen littyy pitkdaikainen kenttitySvaihe, jonka aikana tutkija
kokoaa aineistonsa p#dasiassa osallistuvan havainnoinnin ja haastattelujen kautta.
Tutkimus ldhtee liikkeelle tutkittavan ilmi6n sisillstd, tutkittavien omat kokemukset ja
oma konteksti pyritdsn pitiméin tutkimuksen selkirankana ldpi koko prosessin.
Etnografisessa tutkimuksessa kaikilla osapuolilla, my6§ tutkijalla, on aktiivinen,
tutkimusta muokkaava rooli. Tutkijan tavoitteena on ymmértid tapahtumien
merkityksid osallistujien omasta nikékulmasta. Ymmérryksen lisééiminen ja samalla

inhimillisen ajattelun seki diskurssin rikastuttaminen ovat tutkijan tavoitteita.
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Etnografisen tutkimuksen kautta ei pyriti paljastamaan "lopullisia totuuksia”, vaan
tavoitteena on luoda tulkinta, jossa tutkija yhdistii teoreettisen tietimyksensé, oman ja

tutkittavien nikokulmat. (Syrjild, Ahonen, Syrjildinen & Saari 1994.)

Ihmistd tutkivissa tieteissi kéytetisin laadullisia menetelmid, koska tutkittavat
merkitykset ja merkityksiin kietoutuneisuus ilmenevit laatuina, joita ihmisilld, ihmisten
toimilla ja kulttuurin ilmisilld on. Laadullista tutkimusta koskevat vaatimukset ldhtevit
ihmisen erityislaadusta sekd sen huomioon ottamisesta, ettd seki tutkija ettd tutkittava
ovat kietoutuneet samaan tai samankaltaiseen merkitysten kokonaisuuteen. (Varto

1992, 14-15.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan tirkein tavoite on lisitd tietimystd ihmisen
kayttaytymisestd (Bogdan & Biklen 1992, 49).

Laadulliselle tutkimukselle on ominaista, etti aineisto keritdsin sen luonnollisessa
ympéristdssd pidinstrumenttina tutkija itse. Tutkimus on kuvailevaa ja siind
keskitytdsin prosessiin. Aineistoa pyritddn analysoimaan induktiivisesti ja erityistd
huomiota kiinnitetdin merkitykseen. ( Bogdan & Biklen 1992, 39 — 48; Hirsjérvi,
Remes & Sajavaara 1997, 165.)

7.2 Tutkimuksen kdynnistdminen

Bogdan & Biklen (1992, 60 - 61) esittéivit joitakin valintaperusteita tutkimukselle.
Ensinnikin aiheen tulee kiinnostaa tutkijaa. Aiheen tulee olla myds jérkevisti rajattu
siten, etti oma aikataulu, taidot, tiedot ja voimavarat riittivit sen tekemiseen.
Tutkimuksen kohteen olisi hyvi olla sellainen, ettid tutkija ei ole suoranaisesti sen
kanssa tekemisissi. Jos tutkimuksen kohde tuntee tutkijan hyvin, tutkijaa ei

valttimatti oteta neutraalina tutkijana vastaan.
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Aihe alkaa olla silloin suhteellisen kohdallaan, kun se kiinnostaa, mutta eroaa jonkin
verran omasta kokemuspiiristd. Toisin sanoen: aiheen tulee olla kiinnostava, mutta ei
liian ldheinen, jotta sithen saa riittdvisti etdisyyttd ja mahdollisimman monipuolisen

tarkastelukulman. (Eskola & Suoranta 1998, 34 - 35.)

Aiheen valinta oli oikeastaan heti alusta alkaen aika selvd. Tutkimuksemme tulisi
liittym#4n tavalla tai toisella pitk#aikaissairaisiin lapsiin. Olemme kumpikin
henkilkohtaisesti hyvin kiinnostuneita pitk4aikaissairaan lapsen eldmistd ja olemme
jo aikaisemmin pohtineet titd aihetta opettajan ndkokulmasta. Proseminaari -tydmme
"Mitd opettaja tekee sairaalassa?" avulla hahmotimme sairaalaopettajan tyonkuvaa,
mika osoittautuikin raskaaksi, haastavaksi ja antoisaksi. Itse lasten haastattelu olisi ollut
erittdin mielenkiintoista, mutta potilastietojen saaminen sairaalakoulun kautta ei olisi
ollut mahdollista. Joten paddyimme siihen, etti ndkokulmamme pitkdaikaissairaan
lapsen eldmién tulisi olemaan vanhemmat, koska he ovat usein kaikkein 1dhimpénd
sairasta lasta. Lisdksi tuntui kiinnostavalta lihestyd sairaan lapsen eldmiid aikuisen
nikokulmasta. Seuraava vaihe oli 16ytdd viyld, jonka kautta saattaisimme ldhestyd
vanhempia. Sairaalakoulu tuntui meille kummallekin luontevalta vaihtoehdolta, koska
olimme olleet heiddn kanssaan aikaisemminkin yhteistydssd. Saimme sieltd myontivén
vastauksen ja aloimme laatia mahdollisimman houkuttelevaa haastattelupyyntokirjetta
vanhemmille. Mietimme kauan kirjeen ulkoasua ja sisdlt6d, jotta mahdollisimman
moni vanhempi ldhtisi kertomaan ajatuksiaan ja tuntemuksiaan ehk#d vaikeastakin
aiheesta. Kirjeen tuli kuitenkin samalla sdilyttdd tieteellisen tutkimuksen asettamat
vaatimukset. Kirjeen ulkoasu tulikin muuttumaan useampaankin otteeseen prosessin
aikana. Viimeisessd vedoksessa oli mukana valokuvatkin meistd. Téatd mietimme
pitkddn, mutta vanhempien mukaan kirje oli tuntunut niin henkil6kohtaisemmalta.
Taittelimme houkuttelevan kirjeemme kirjekuoren sisién, johon tuli mukaan kirjallinen
lupaus taytettdviksi tutkimukseemme osallistumisesta palautuskuorineen ja postimerk-

keineen. (liite 1.)

Marssimme kirjeidemme kanssa sairaalakouluun ja jitimme heille kymmenkunta

kirjettd eteenpdin vanhemmille toimitettavaksi. Niin meihin ottaisivat yhteyttd vain ne
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vanhemmat, jotka olisivat halukkaita osallistumaan tutkimukseemme. Samalla
vilttyisimme “niskanvidinnoltd” sairaalan kanssa potilastietojen luovuttamisesta.
Kaikki ei kdynyt ihan kuten suunnittelimme, vaan lastenosaston johtava ladkéri halusi
tutkimuksellemme sairaalan eettisen toimikunnan myoéntdméin luvan. Joten vanhem-
mille jaettavat kirjeet jouduimme hetkeksi laittamaan sivuun ja aloimme laatimaan
tutkimuslupahakemusta sairaalan eettisen toimikunnan asettamien ohjeiden mukaisesti.
Ohjeet oli laadittu kvantitatiivisille ja ladketieteellisille tutkimuksille, joten jouduimme
laatimaan lupahakemuksen mukaillen niitd ohjeita. (liite 2.) Tutkimuslupahakemuk-
semme kisittely tuli vield siirtymddn kuukaudella eteenpdin, koska se ei mahtunut
alustavasti ilmoitetun kokouksen esityslistalle. Lopulta koitti se pdiv, jolloin lupahake-
muksemme Kisiteltdisiin eettisessd toimikunnassa. Meitd oli pyydetty saapumaan
kokoukseen mukaan, mutta onnistuimme eksyméin sairaalan valtaisaan kiytdvi- ja
lisdrakennus -viidakkoon ja myéhéstyimme kokouksesta. Mutta loppu hyvin, kaikki
hyvin, ja saimme eettiseltd toimikunnalta luvan tutkimuksemme tekemiselle. (liite 3.)
Jouduimme kuitenkin muuttamaan Kirjeen ulkoasua eettisen toimikunnan antamien
ohjeiden mukaan. Lopulta kirjeet olivat kuitenkin valmiita jaettavaksi sairaalakoulun

kautta.

Odottelimme kuukauden piivit vastauksia vanhemmilta, mitd erilaisimmilla
mielialoilla. Téssd vilissi otimme, kaiken varalta, yhteyttd my6s muthin
tutkimuksemme kannalta varteenotettaviin tahoihin. Pohjois-Suomen sairaalakouluun
ldhetimme eettiselti toimikunnalta luvan saatuamme muutaman

haastattelupyyntokirjeen.

Vanhempien vastauksia odotellessamme valmistauduimme tuleviin haastatteluihin
tekemilld erilaisia kisitekarttoja meille jo osittain melko tutusta aiheesta. Luimme
aiheeseen liittyvad kirjallisuutta ja aikaisempia tutkimuksia, joita on hyvin véhén
yleensi vain sivuten aihettamme. Lopulta meille alkoi muodostua kokonaiskuva
teemoineen, joita halusimme korostaa haastatteluissa. Késitekarttojen avulla teimme
melko viljan haastattelurungon, jossa ndmid mielestimme térkedt asiat esiintyivét

péadteemoina. (liite 4.) Ndin varmistimme sen, ettd haastateltavien kanssa puhuisimme
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samoista asioista jittden kuitenkin heille mahdollisuuden kertoa asioista
mahdollisimman vapaamuotoisesti. Mietimme myds valmiiksi pienempiid kysymyksii
nédiden teemojen alle; télld halusimme varmistaa haastattelun etenemisen. Tétd kautta
aiheemme rajautui enemmain perheen nékékulman ympdrille. Erityisesti tdstd perheen
nikokulmasta meitd kiinnosti pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmuus ja sen erityispiir-
teet. Halusimme selvittdd, ettd voiko vaikeaa sairautta koskaan tdysin hyviksyi ja
sopeutua sithen, vaikka sen kanssa oppisikin elim#in ja misti vanhemmat saavat
voimavaroja arkipdivdansd. Asiat, joita halusimme vanhempien meille kertovan, olivat
siis henkilokohtaisia ja ehkd hieman arkojakin. Pd4timme vanhempia haastateltaessa
ldhesty4 nditd asioita yleisimmilld kysymyksilld, jotka koskivat mm. lapsen sairauden

kulkua, sairaalan antamaa hoitoa sekd perhetti yleensi.

Sanoin kuvaamaton oli se tunne, kun ensimmdinen vastauskirje saapui. Loppujen
lopuksi saimme kaiken kaikkiaan viisi vastausta kahden eri sairaalakoulun kautta.
Tésséd vaiheessa padtimme keskittdd voimamme vain yhteen sairaalakouluun. Kaiken
kaikkiaan meille siis kertyi kolme haastateltavaa perhettid. Otimme yhteyttd vanhempiin
puhelimitse ja sovimme kunkin vanhemman kanssa henkil6kohtaisesti hénelle sopivan
haastatteluajan ja paikan. Samalla kerroimme nauhoittavamme haastattelut, joten
vanhemmat osasivat varautua thin ja heilld oli mahdollisuus tissd vaiheessa kieltdytyé

nauhoittamisesta.

7.3 Kuvaus tutkimukseen osallistuneista

Tutkimuksemme kohteen muodostavat kolmen pitk#aikaissairaan lapsen vanhemmat.
Jokaisessa perheessi on myds terveiti sisaruksia. Perheiden anonymiteetin

sdilyttimiseksi olemme muuttaneet sairaiden lasten ja heidén sisarustensa nimet.

Maija oli haastattelujen ajankohtana 11-vuotias tyttd, jolla todettiin aivokasvain

hénen ollessaan 9-vuotias. Sairautta hoidettiin sytostaateilla ja sédehoidolla. Hoitojen
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seurauksena Maijalla todettiin tulehdus aivorungossa. Tdmin seurauksena Maijan
elimid vaikeuttaa yhi edelleen ruokahaluttomuus. Painon nostamiseksi Maijalle
asennettiin neni-mahaletku kuukausien ajaksi. Nykyain Maija on erityisen herkkd
saamaan infektioita. Tdmin takia esimerkiksi sisarukset eivdt voi kaydd
péivikodissa, vaan kaikkia lapsia hoidetaan kotona. Maijan diti oli haastattelua
tehtidessid 38-vuotias opetusalalla tyoskentelevd. Maijan sairastumisen jéalkeen, eli
kaksi vuotta sitten #iti jdi kotiin hoitamaan Maijaa hiinen p#istydédn sairaalahoidosta.
Maijan iiti kuvasi haastattelussa paljon tunteitaan ja asenteitaan hoito-organisaatiota
kohtaan. Hinen sopeutumistaan Maijan sairauteen voisi selittdd psykodynaamisen
lahestymistavan mukaan, johon liittyy ajoittain syyllisyyden ja vihan tunteita. Aidin
tulkinta tilanteesta oli ristiriitainen Maijan isén tulkintaan verrattuna, ja #iti ei ollut
vield loytinyt itseddn tyydyttivdd selitystd tai tulkintamallia Maijan sairauden
aiheuttamista muutoksista perheessi. Maijan is3 oli haastattelua tehtdessd 39-vuotias
opetusalalla toimiva mies. Aikaisemmin isd teki tyGtd puolipdiviisesti, mutta
myShemmin hidn on siirtynyt kokopiiviiseksi opettajaksi. Isén arkeen liittyi
kiintedsti my6s musiikkiharrastus, joka vei vililld paljonkin aikaa. Maija isd kertoi
haastattelussa paljon perheen arjenhallinnasta ja sairauden aiheuttamista muutoksista
perheessi kiytinnon tasolla. Hinen sopeutumistaan Maijan sairauteen voisi kuvata
funktionaalisen mallin kautta, jossa korostetaan perheenjisenten roolien muuttumista
sekid vanhempien avioliiton ja perheen yhteisyytti. Maijan isdlld oli mielestimme
selkeimpi tulkinta tilanteesta, kuin hinen vaimollaan. Tdmé n#kyi siind, miten
hinelld oli selked tarve ylldpitid perheen tasapainoa uudelleen médrittelemalld
tapahtumia itselleen. Tamid selkiytti hinen ajatuksiaan ja helpotti 16ytdméin

ratkaisuja ongelmiin.

Haastattelujen ajankohtana Mika oli 16-vuotias kotoa kdsin yhdeksittd luokkaa
kdyvi poika, jonka eldmii vaikeuttaa nykyiin eniten ruokatorven verenvuodot ja
osteoporoosi, mink4 vuoksi hin kiyttds pyorituolia. Mika sairastui yhdeksén vuoden
idssd leukemiaan, jota tavataan | yleensi vain aikuisilla. Tadmin tyyppiselle
leukemialle ei anneta tarkkaa ennustetta ja sytostaatti- sekd sddehoitojaksot ovat

rankkoja ja pitkii. Hoitojen seurauksena Mikalla todettiin sieni-infektio maksassa ja



48

pernassa, jota hoidettiin sieniantibiooteilla. Myohemmin Mikalta poistettiin perna
sienipesdkkeen vuoksi. Lisdksi Mikalla todettiin maksakirroosi, vuotoja
ruokatorvessa seki osteoporoosi ja nikamamurtumia pitkien sairaalassa makaamisten
jalkeen. Mikan d&iti oli haastatteluja tehtdessd  40-vuotias ja hén tydskenteli
hoitoalalla. Samanaikaisesti hin opiskeli iltaisin sosiaali- ja terveydenhoitoalan
oppilaitoksessa. Mikan éiti kertoi paljon suhteistaan muihin ihmisiin ja siitd, miten
ne olivat muuttuneet Mikan sairauden my6td. Hin myds pohti paljon muiden
ympérilld olevien ihmisten suhtautumista ja tapaa kohdata perheeseen liittyvid
dramaattisia muutoksia. Mikan 4&idin sopeutumista sairauteen voisi kuvata
psykososiaalisen mallin kautta, jossa vanhempien tapaa reagoida lapsen sairauteen
pidetdsin luonnollisena ja ymmirrettivind reaktiona. Tunteisiin ja asenteisiin
vaikuttavat eri tekijat, jotka midrdytyvit paljolti sosiaalisesti. Mikan isd oli
haastatteluja tehtdessd 42-vuotias entinen yksityisyrittdja, joka suunnitteli
aloittavansa toiminnan uudelleen Mikan kunnon sen salliessa. Mikan isi oli hoitanut
poikaansa kotona tdysipdivdisesti hdnen vaimonsa siirryttyéd takasin tydelimiin ja
opiskelemaan. Isd puhui haastattelussa erityisesti siitd, miten Mikan sairaus on
muuttanut perheen sisdisid kuvioita isin ndkokulmasta; avioliiton yhteisyyden
vahentyminen, etdiseksi jdidnyt suhde terveeseen poikaan ja hyvin kiintedksi
muodostunut suhde Mikaan, jonka kanssa hidn on viettinyt paljon aikaa. Edelld

kuvattu tapa sopeutua lapsen sairauteen liittyy funktionaaliseen malliin.

Kari oli 11-vuotias poika, kun haastattelut tehtiin. Karin ollessa 5-vuotias hinen
todettiin olevan vaikeasti allerginen mm. erdille eldimille, siitepolyd tuottaville
kasveille, polypunkille ja tietyille ruoka-aineille. MyShemmin Karilla todettiin myds
astma. Karilla on oma allergiahoitaja sekd kuntoutusohjaaja, joka tekee kotikidynteja
ajoittain. Sairauden seurauksena Kari ei pysty kidyméiin sddnnollisesti koulua,
varsinkin kevdisin tulee pitkid poissaolojaksoja. Talven kovilla pakkasilla Karia
kyyditdan kouluun taksilla. Lisdksi liikuntamuodot ovat rajoitettuja ja ympdariston,
jossa Kari eld, tulisi olla mahdollisimman ei-allergisoiva. Karin #iti oli haastatteluja
tehtdessd 35-vuotias kotiditi, joka teki satunnaisesti hoitoalan t6itd. Karin isi oli

puolestaan 37-vuotias myyntialan tydntekijé, joka kivi sdannollisesti ty6ssi.
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Molemmat vanhemmat kertoivat erikseen tehdyissi haastatteluissa paljon siitd, miten
Karin sairaus vaikutti perheen arkeen, kotiin ja harrastuksiin. Kumpikaan
vanhemmista ei kuvaillut erityisen voimakkaasti tunteitaan. Mielestimme
interaktionistinen malli selittdd parhaiten Karin vanhempien sopeutumista sairauteen.
Vanhemmille oli tirkedd huomioida jokaisen perheenjdsenen tarpeet esimerkiksi
huolehtimalla lastensa harrastusmahdollisuuksista. Vanhemmat puhuivat my®os siiti,
miten ympiristé on sopeutunut ja valmis huomioimaan Karin sairauden esimerkiksi

jéarjestamalld kouluun opettajille konsultaatiota Karin sairaudesta.

7.4 Aineiston kuvaus

Haastattelu sopii hyvin etnografisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelméksi, koska
juuni kielellisessd vuorovaikutuksessa hankittu tieto on oleellista (Syrjdld, Ahonen,
Syrjildinen & Saari 1994). '

Haastattelu on vuorovaikutusta, jossa molemmat osapuolet vaikuttavat toisiinsa.
Haastattelu on osa normaalia elimii, joten normaalit fyysiset, sosiaaliset ja
kommunikaatioon liittyvit seikat vaikuttavat haastattelutilanteeseen. (Eskola &

Suoranta 1998, 86.)

Haastattelutilanne tuo  yhteen erilaisia ihmisid ja  persoonallisuuksia.
Vuorovaikutuksen luonne vaihtuu samanaikaisesti haastateltavien kanssa. Jokainen
haastateltava on erilainen ja jokainen haastattelutilanne on erilainen. (Glesne &

Peshkin 1992, 75.)

Teemahaastattelulle on ominaista, etti sen aihepiirit, teema-alueet, ovat tiedossa,
mutta menetelméstd puuttuu kuitenkin strukturoidulle haastattelulle luonteenomainen

kysymysten tarkka muoto ja jarjestys (Hirsjarvi & Hurme 1991, 36).
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Haastattelu vaatii tutkijalta huolellista valmistautumista niin henkisesti kuin tiedollises-
tikin aiheeseensa. Haastattelurunko voidaan laatia kirjallisuuden sekd omien
havaintojen ja kokemusten perusteella. Haastattelurunko rakentuu tutkimustehtdvin
kannalta oleellisista teemoista, joita sitten yhdessd haastateltavan kanssa kdydaan 14dpi
joustavasti. Joku haastateltavista voi osoittautua todelliseksi tietoldhteeksi ns. avain
informantiksi, jolloin ajank#ytt64d haastattelussa kannattaa lisdtd. Tietoa on hankittava
sen verran, ettd tutkija pystyy suorittamaan tutkimustehtivinsd siten, ettd se tekee
oikeutta tutkittavilleen ja tutkimuskohteelleen. (Syrjéld, Ahonen, Syrjildinen & Saari
1994.)

Haastattelutilanne itsessddn voi tuoda tutkijalle uusia kysymyksid mieleen. Haas-
tattelija saattaa myds vaihtaa tai lisdtd kysymyksid haastattelun aikana. Kysymysten
tulee olla aiheeseen sopivia ja niiden tulee liittyd haastateltavan eldmédn.
Kysymysten asettelussa olisi hyvé aloittaa yleisistd, lammittelevistd kysymyksistd,
joihin haastateltavan on helppo vastata. Niin haastateltava vakuuttuu siitd, ettd

loputkin kysymykset ovat selvittavissi. (Glesne & Peshkin 1992, 64 — 71.)

Haastattelun onnistumisen kannalta tirkeitd tekijoitdi ovat haastattelun sopiva
ajankohta, paikka ja miellyttdva ilmapiiri. Haastattelun tulisi samanaikaisesti olla seké
intensiivinen ettd luonnollinen. Tilanteeseen ei saisi liittyd mink#4nlaisia hiiriGtekijiti
tai epédselvyyksid siitd, mihin tutkija haastateltavan sanomisia tulee kéyttamain.
Haastattelua voidaan pitdd onnistuneena silloin, kun haastattelija innostaa
haastateltavaansa puhumaan luottamuksellisesti ja varsinaisesta asiasta. Onnistunut
haastattelu kizntyy usein ns. syvd haastatteluksi, jossa tutkija tavoittaa haastateltavan

yksityisen kokemusmaailman. (Syrjald, Ahonen, Syrjildinen & Saari 1994.)

Nauhoitetut haastattelut on jarkevd litteroida mahdollisimman pian itse
haastattelutilanteen jilkeen. Jos tuolloin jo huomaa puutteita tehdyssd haastattelussa,
kannattaa tietoja tdydentdd ja syventdd uusintahaastattelulla. (Syrjali, Ahonen,
Syrjdldinen & Saari 1994.)
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Haastattelimme perheiden isdt ja didit erikseen ja kaikki haastattelut suoritimme
vanhempien kotona. Haastattelua edeltivini pdivind varmistimme nauhurin toimivuu-
den ja mietimme valmiiksi, kuinka paljon olisi varattava aikaa perheen luo matkusta-
miseen. Vieraiden ihmisten kotiin meneminen jannitti aluksi ja tuntui hieman kiusalli-
seltakin. Koskaan ei tiedd mitd on vastassa. Haastattelun edetessd tunnelma kuitenkin
muodostui mielestimme molempien osapuolten kannalta leppoisaksi ja limminhenki-
seksi. Osa vanhemmista koki haastattelujen nauhoittamisen ensin vieraaksi itselleen,
mutta nauhuri tuntui unohtuvan melko pian haastattelun aikana. Samoin joillakin van-
hemmilla kdvi mielessd, ettd osaako hidn puhua oikeista asioista, mutta haastattelun
jélkeen saattoivat todeta, ettd helppoa se puhuminen sittenkin oli. Vanhemmat puhuivat
melko avoimesti omista asioistaan ja saimme paljon tietoa kustakin perheesti.
Haastattelut kestivit tunnista kahteen tuntiin. Koska haastattelimme vanhempia heidén
omassa kodissaan, emme voineet aina vilttyd hiiridtekij6iltd: puhelin soi, pienimmét

lapset vaativat valilld huomiota jne.

Seuraava vaihe olikin sitten haastattelujen purkaminen. Kéytdssimme oli purkulaite,
jonka avulla haastattelujen purkaminen oli helppoa, mutta tySldstd ja aikaa vievdi.
Litteroimme tekstit sana sanalta. Tekemistimme kuudesta haastattelusta kertyi

aineistoa kaikkiaan noin 140 sivua kirjoitettu tekstid.

Aineistonkeruumenetelménd haastattelu voi johtaa joihinkin eettisiin ongelmiin.
Tutkija voi joutua ristiriitatilanteeseen, kun hén pohtii, miten suojella haastateltaviansa
ja toisaalta, miten raportoida rehellisesti. Térmidsimme tdhin tilanteeseen yhden
haastateltavan kohdalla, kun hén haastattelun lopussa tokaisi: "...kylldhén sind tiedét,

mitk3 jutut jatit sitten pois siita raportista...".
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7.5 Aineiston analyysi

Haastatteluaineistosta analyysiin on Suorannan ja Eskolan (1992, 277) mukaan
ainakin kolme tietd. Ensinnikin aineisto voidaan purkaa ja edeti siitd suoraan
analyysiin. Toiseksi, aineiston purkamisen jilkeen se koodataan ja edetdin titd kautta
analyysiin. Kolmannessa tavassa purkamis- ja koodaamisvaiheet yhdistetiéin, minké

jalkeen siirrytiédn analyysiin.

Ensimmiinen tehtivd laadullisessa analyysissa on aineiston jirjestiminen sen
jilkeen, kun se on keritty, purettu tekstiksi ja valmisteltu teknisesti kédsiteltdvidin
muotoon. Teemahaastattelun teemat muodostavat erdénlaisen jasennyksen, josta voi

lihted liikkkeelle. (Eskola & Suoranta 1998, 151 - 152.)

Useimmiten ensimméinen lihestyminen laadulliseen aineistoon tapahtuu temati-
soinnin kautta. Aineistosta voidaan nostaa esiin tutkimusongelmaa valaisevia
teemoja. Niiden avulla on mahdollista vertailla tiettyjen teemojen esiintymisti ja

ilmenemisti aineistossa. (Suoranta & Eskola 1992, 277.)

Laadullisen tutkimuksen aineisto analysoidaan useimmiten induktiivisesti,
aineistoldhtdisesti yksittdisestd yleiseen. Aineistoa tarkastellaan monitahoisesti ja
yksityiskohtaisesti ja tutkijan pyrkimykseni on paljastaa odottamattomia seikkoja.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 165; Eskola & Suoranta 1998, 83.)

Laadullisen aineiston analyysin tarkoitus on luoda aineistoon selkeyttd ja siten
tuottaa uutta tietoa tutkittavasta asiasta. Analyysilla pyritdin aineisto tiivistiméain
kadottamatta silti sen siséltimia informaatiota. Tarkoituksena on pikemminkin luoda

hajanaisesta aineistosta selke#i ja mielekisti. (Eskola & Suoranta 1998, 138.)

Etnografisen tutkimuksen analyysivaiheen tarkka kuvailu on tdrkedi, jotta tulokset
eivit ikdin kuin putkahtaisi esiin jonkin mystisen prosessin seurauksena. Etnografisen

tutkimuksen analysointi on kvalitatiivista sisdllénanalyysia. Analyysi perustuu yleensd
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haastattelurunkoon, mutta ennen kaikkea se on tutkijan ajattelun ja pohdinnan tulosta.
Analyysin onnistuminen seki tulosten luotettavuus riippuvat tutkijan teoretisoinnista,
minkd onnistuminen riippuu tutkijan perehtyneisyydesti omaan aineistoonsa ja
kirjallisuuteen. Analyysi voidaan aloittaa jo kenttityGvaiheessa, jolloin sen ote
vahvistuu, koska tutkija jatkuvasti tutkimusprosessinsa aikana opiskelee omaa
aineistoansa, pohtii ja tarkentaa tutkimustehtiviinsd sekd lukee aiheeseen liittyvid
kirjallisuutta. Lopullinen analyysi aloitetaan karkealla luokituksella, joka perustuu
tutkimustehtdviin. Haastattelurungosta voidaan 16ytdd jo valmiita luokkia, joiden
avulla karkea luokitus tehddin. Tdmin jilkeen tutkija aloittaa uuden analyysi
kierroksen, jonka avulla nimi karkeat luokat tai teemat tarkentuvat osakategorioihin.
ONiin tutkija alkaa luokitella mahdollisesti keskendéin toisiaan puoltavia tai kumoavia
ilmiGitd. Ndin syntyneité luokituksia ikéin kuin kyseenalaistetaan. Luokkien vahvuudet
eivit perustu ainoastaan aineistosta nousevien ilmididen méadrdsin. Myds poikkeukset
ovat etnografisessa aineistossa merkittdvid. Onnistunut lopullinen luokitus edellyttis,
ettd tutkijalla on kdytettivissdin oman teoretisointinsa tueksi mahdollisimman selkeiti
teoreettisia Kkisitteitd ja nikokulmia. Teorian avulla pyritdsin siis rikastuttamaan
aineistoa, ei pakottamaan aineistoa teoriaan. Niin analyysin kautta syntyy tulkinta, joka
nousee pelkkien tapauskuvausten yldpuolelle, itse ilmiGiden ja teemojen tasolle.

(Syrjdla, Ahonen, Syrjaldinen & Saari 1994.)

Laadullisen tutkimuksen ongelmallisin vaihe on tulkintojen tekeminen. Tulkintojen
hedelmillisyys sekd osuvuus on lopulta kiinni tutkijan tieteellisestd mieliku-

vituksesta. (Eskola & Suoranta 1998, 147.)

Gronforsin (1982) mukaan induktiivisella piittelylld tarkoitetaan tieteenfilosofista
paittelyd, joka loogisesti etenee yksityiskohdista yleistyksiin eli teoria voidaan rakentaa
havaintojen pohjalta. Induktio liitetdén usein kvalitatiivisiin tutkimusmenetelmiin, jotka
ovat ns. ennalta strukturoimattomia. Olennainen osa induktiivista péittelyd on
pyrkimys jérjestdd kerdtty materiaali sellaiseen muotoon, etti on mahdollista

muodostaa merkityksellisid luokitteluja, ominaisuuksia ja ulottuvuuksia aineiston
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pohjalta. Aineistoa tarkasteltaessa on tarkoituksena 15ytdd yleinen malli tai yleinen

piirre, joka tehokkaasti liittd4 empiirisen aineiston eri osat toisiinsa. (Gronfors 1982.)

Induktiivisesta aineistosta voidaan erotella kolme eri yleistyksen tasoa: deskriptiivinen,
empiirinen ja teoreettinen taso. Deskriptiivinen induktio kuvaa ilmigiti siind muodossa
ja jarjestyksessi kuin ne esiintyvit todellisuudessa. Kuvauksissa pyritddn siis
mahdollisimman tarkasti toistamaan itse tapahtuma tai ilmi6. Empiirisissa yleistyksissi
pyritdin kuvausten lisiaksi my0s aineistokohtaisiin selityksiin ja tétd kautta analyyttisiin
johtop#itoksiin. Pelkkien kuvausten lisiksi pyritdén selittiméén yhteyksid eri ilmitiden
vililla eli tutkija pyrkii vastaamaan my6s kysymykseen "miksi". (Gronfors 1982.)

Etnografisen tutkimuksen perimméinen ja kunnianhimoisin tavoite on onnistunut
tulkinta. Etnografinen tutkimus on usein hyvin tulkinnallista: tutkija tulkitsee tut-
kittaviensa tulkintoja. Onnistunut tulkinta voi tehdid ilmeisestid asiasta vieldkin
ilmeisemmin, kyseenalaistaa ilmeisen asian tai sitten tuo esiin piilevan. Tulkinnat
ovat kertovia kuvauksia, joiden avulla sosiaalisten ilmididen tarkoitukset ja
merkitykset paljastuvat meille. Tulkintojen avulla voimme n#hdai siis, miten eri asiat
ovat yhteydessi toisiinsa. Tulkinnat toimivat inhimillisen ajattelumme perspektii-

veind ja siten rikastuttavat siti. (Syrjild, Ahonen, Syrjildinen & Saari 1994.)

Lueskelimme aineistoamme pitkédn ja hartaasti. Téllainen nauhoitetusta puheesta
purettu teksti on vililld aika raskastakin luettavaa; puhuttuna asian on pystynyt
ymmartdméin, mutta muutettuna kirjoitettuun muotoon asian ydin tuntuu vililld
katoavan. Lukemamme perusteella aineistostamme alkoi hahmottua kolme paiteemaa:
perhe, sairaala ja lapsi. Seuraavat hankinnat olivat kummallekin kansio, liimapuikko ja
sakset. Naiden vilineiden avulla ryhdyimme leikkelemé4n aineistoamme niiden
kolmen pidteeman alle. Samanaikaisesti titd tehdessimme luokittelimme kutakin
teemaa vield pienempiin kategorioihin. Kuten Eskola ja Suoranta (1998, 158) ovat
todenneet, koodausprosessin aikana koodausrunko eldd, muuttuu ja tiydentyy koko
ajan. Jilkeenpdin ajateltuna olisi kannattanut ensin luokitella aineisto isoina paloina

vain niiden piiteemojen alle ja vasta timin jilkeen olisi purettu kukin péiteema
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yksitellen pienempiin kategorioihin. Merkitsimme jokaiseen leikattuun palaseen
haastattelun numeron, oliko kyseessi perheen iiti vai isd sekd sivu- ettd rivinumerot.
Koodasimme ensin yhden #idin ja yhden isén haastattelun yhdessi ja jaoimme loput
haastattelut, jotka koodasimme yksistdin. Valmiit koodatut aineistot monistimme

toisillemme.

Niin meididn aineistomme jakaantui kolmeen piiteemaan ja ndiden alla oleviin
pienempiin luokkiin. Aineistostamme nousseet teemat ohjasivat meiti tekemésn uusia
kirjallisuushakuja. Strauss ja Corbin (1990) toteavat, ettei kaikkea kirjallisuutta tarvitse
tutkia etukiteen, koska analyysin kautta aineistosta nousee esille uusia luokkia.
Tutkijoiden tarkoitus on tehdi aineistosta 16ytji, eivitkd he siksi voi etukéteen tietdd

kaikkia tutkimuksen kannalta keskeisiid luokkia. (Strauss & Corbin 1990, 50.)

Analysoimme haastattelut induktiivisesti. Tarkoituksenamme oli 16ytad yhtildisyyksid
haastateltavien kokemuksista ja nikemyksisti. Analyysi vaiheen aloitimme ensin
yhdessd. Niin 16ysimme yhteisen tyylin ja pystyimme hajottamaan tyon tekemisen
omille tahoillemme. Niisti 16yd6ksisti kirjoitimme rikasta kuvailua. Kdytimme kuvai-
lussa my®ds haastatteluista poimittuja suoria lainauksia eldvoittamidn tekstid. Kolme
pistetti lainauksen alussa ja / tai lopussa Kertovat haastattelusta poimitun lauseen
katkaisusta. Lihettelimme toisillemme analysoituja tekstejd, joten pystyimme

seuraamaan toistemme tulkintoja ja pystyimme pitiméain tyon kasassa.

7.6 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen liht6kohtana on tutkijan avoin subjektiviteetti ja sen
myontiminen, ettd tutkija on tutkimuksen keskeinen tydviline. Pidasiallisin
luotettavuuden kriteeri on tutkija itse ja luotettavuuden arviointi koskee koko

tutkimusprosessia. (Eskola & Suoranta 1998, 211.)
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Tutkimuksemme luotettavuutta tarkastelemme Lincolnin ja Guban esittimien
kidsitteiden mukaisesti. Niitd kisitteitd ovat vastaavuus, siirrettivyys, tutkimusti-

lanteen arviointi sekd vahvistettavuus. (Tymjéld 1991, 390 - 392.)

Tutkijan on osoitettava, ettd tutkimuksen tuottamat tulokset ja tulkinnat vastaavat
aineistoa. Triangulaatiolla tarkoitetaan siti, ettd hyvéin vastaavuuteen voidaan paisti
erilaisin tutkimuksessa sovellettavin periaattein ja tekniikoin. (Tynjdld 1991, 390 -
392.) Tutkimuksemme perustui nauhoitettuihin haastatteluihin. Hyvédidn vastaa-
vuuteen pyrimme myds silld, ettd tutkijoita oli kaksi (Eskola & Suoranta 1998, 215).
Erityisesti tdstd oli apua aineiston analyysissa sekd 16ydosten kirjoittamisessa.
Haastattelut olisimme voineet myds videoida. Niin olisi haastattelun tunnelma ja
ilmapiiri jadnyt ehkd paremmin talteen. Nyt kiytimme tdssd apuna tutkimuspdivékir-

jaa, johon kirjoitimme ajatuksia ja tuntemuksia koko prosessin ajan.

Aineiston luotettavuutta parantaakseen Tynjdlin (1991, 389) mukaan tutkijan on
kédytettivd riittdvisti aikaa tutkimuksen ympiristoon. Teimme tutkimuksen eri
vaiheissa Kkisitekarttoja, jotka “elivdt” tutkimuksemme mukana. Niistd
kisitekartoista oli hy6tyd suunnitellessamme haastattelurunkoa. Niin siitd muodostui
tutkimuksen aihepiirissi pysyvi ja viltimme ep#olennaisia asioita. Edelleen pyrimme
tutkimuksemme aineiston analyysivaiheissa eteneméidn systemaattisesti. Olemme
kuvailleet analyysin eri vaiheet tarkasti. Tamin vaiheen Mékeld (1990) on nihnyt
olevan ongelmallinen: aineiston kerddmiseen Hittyvit yksityiskohdat kerrotaan

tarkasti, mutta tdmén jidlkeen seuraavien vaiheiden kertominen jéi vihemmiaille.

Siirrettdvyydelld Lincolnin ja Guban mukaan tarkoitetaan aineiston ja tutkimuksen
rikasta kuvailua. Tutkijan tulisi esittds tutkimusprosessin eri vaiheet niin tarkasti, ettd
lukija voi soveltaa tutkimustuloksia my6s muihin samankaltaisiin konteksteihin.
(Tynjald 1991, 390.) Mikelidn (1990, 53) mukaan kyseessi on analyysin arvioitavuus
ja toistettavuus. Siirrettivyyttd olemme pyrkineet toteuttamaan kuvaamalla

tutkimuksemme kulun mahdollisimman tarkasti. Mielestimme niisti kuudesta
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haastattelusta on 16ydettdvissd samanlaisia tuloksia ja l6ydetyt tulokset ovat

siirrettdvissd my06s muihin konteksteihin.

Tutkimustilanteen arvioinnissa tutkijan on otettava huomioon erilaiset ulkoiset
vaihtelua aiheuttavat tekijét sekd tutkimuksesta ja ilmidstd itsestddn johtuvat tekijét
(Tymdld 1991, 391). Koska laadullisessa tutkimuksessa haastattelut halutaan
suorittaa mahdollisimman normaaleissa oloissa, tutkijat pyrkivit muodostamaan
haastattelutilanteet pikemminkin keskustelutilanteiksi (Bogdan & Biklen 1992, 47).
Haastattelujen suorittaminen vanhempien omassa kodissaan oli heille turvallinen
ympiristd. Itse vierastimme ensin hieman heidin kotiinsa menemistd. Ennen var-
sinaista haastattelutilannetta juttelimme vanhempien kanssa jokapdivéisistd asioista
ja tutustuimme samalla toisiimme. Mielestimme ndin pystyimme poistamaan
alkujannitystd ja vanhempien oli helpompi ldhted haastatteluun mukaan. Lapsen
sairauden tila haastatteluhetkelld vaikutti haastatteluihin. Témé oli havaittavissa
yhden didin haastattelussa, kun hén kertoi sairauden ottaneen askeleen taaksepdin, ja
kuinka hén olisi varmasti kertonut asioista aivan eri lailla, jos haastattelu olisi tehty

viikko sitten, jolloin tilanne oli parempi.

Tutkimuksen vahvistettavuus saavutetaan tyostamailld jatkuvasti tutkimusprosessia,
omia ennakko-oletuksia ja ndkokulmia. Vahvistettavuus pohjautuu tutkimuksen
vastaavuuteen ja siirrettdvyyteen. Tutkijan lisiksi aineiston neutraalisuutta ja tulosten
vahvistettavuutta arvioi myos ulkopuolinen tarkastaja. (Tynjédld 1991, 391 - 392))
Pohdimme paljon tutkimusprosessiamme sen eri vaiheissa. Varsinkin haastattelujen

jédlkeen meilld oli aina pakonomainen tarve kertoa tuntojamme toisillemme.
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8 LOYDOKSET

8.1 "Miksi meille ei sanottu heti?" Ensitiedon saaminen

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat saivat diagnoosin lapsen sairaudesta
sairaalan henkilokunnalta, useimmiten hoitavalta ladkiriltd kasvotusten. Useimmille
vanhemmista jii ensitiedon saamiseen liittyvi tilanne ja tunnelma ldhteméttomasti

mieleen.

"Mdd muistan sen pdivin, mdd muistan varmaan loppueldmdni minkdlainen
pdivd se oli, ku se pdivd oli, ett mdd muistan ihan minkdlainen ilma oli."

(Mikan 4iti s.2, 1.5-6)

Tiedon saaminen oli shokki, koska vanhemmat eiviit osanneet aavistaa lapsensa
olevan vakavasti sairas. Lapsilla ei ollut mitidin oireita etukiteen ja muutenkin
vanhemmat olivat jo tottuneet siihen, etti heidin lapsensa ovat terveiti ainoina
sairauksinaan korvatulehdukset yms. Valmistautuminen saamaan vakava diagnoosi
oli vaikeaa vanhemmille, koska lapsen oireista ei voinut pédtelld vield mitddn téssid
vaiheessa. Kun vanhemmat saivat tiedon sairaudesta, heilldi ei ollut kisitystd
sairauden kulusta ja sen oireista. Mikan #iti ei voinut ymmaértdd hoidon aloittamisen

kiireellisyyttd, koska hdn niki lapsensa vield terveeni.

"...ett sillonkaan me ei ymmdrretty ett pitdd lihtee nyt just Kuopioon. Ett mdd
sitten vaan ett mun pittid kdyd ainakin kotona hakkee ja isommalle pojalle
hoitaja jdrjestdd tai niin, ettd mies lihtee mukkaan. Ne sano, ettd jos nopeesti
kdytte, niin saatte kdyd. Ja mdd ettd ei hitto  mikd hiton kiire tdssd nyt

oikeen on, mikd nyt tuli.” (Mikan iiti s.2, 1.27-28, s.31.1-2)

Vanhempien tuli myds nopeasti ratkaista miten ja milloin kertoa sairastuneelle
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lapselle itselleen hinen sairaudestaan. He arvelivat kuitenkin sairaan lapsensa
osaavan tulkita heidin kasvoiltaan sekd kéyttdytymisestddn sairauden vakavuuden.
Saatuaan ladkiriltd tiedon lapsen sairaudesta, vanhemmat tunsivat jarkytysti,
lamaantumista, hitdintymisti, epétoivoa, pelkoa, tyhjyyttd ja yksindisyyttd. Hoidon
kannalta vanhempien tuli usein tehdd nopeita p#itéksid kdytinnon asioiden
jarjestamiseksi. T#lloin he kokivat toimivansa rauhallisesti ja jirkevisti. Seuraavaksi
vanhempien tuli usein kertoa asiasta tyOpaikallaan voidakseen jdiddd pois toistd.
Téssd tilanteessa vanhemmat saattoivat joutua lohduttamaan kovin jirkyttynyttd

tybkaveriaan.

Maijan iiti kertoi, miten hiin oli aikaisemmin ajatellut, ettei hin koskaan voisi kestidi
lapsensa vakavaa sairastumista. Maijan &iti valmistautui saamaan tiedon lapsensa
syovistd ajattelemalla mielestdén pahinta vaihtoehtoa. Saatuaan tiedon, hin itki ja
rauhoituttuaan hdn ymmirsi, ettd hénen tiytyy koota itsensé lastensa takia. Sairaan
lapsen sisarukset auttoivat my0s muita vanhempia pédsemdin nopeammin takaisin

arkieldamain.

Vaikka ensitiedon saaminen koettiin todella raskaana, silti vanhemmat olisivat
halunneet heti ensisokista selvidmisen jdlkeen tietdi sairaudesta kaiken mahdollisen.
Vanhemmat toivoivat myds, ettd asioista olisi puhuttu niiden oikeilla nimilli ja
samanaikaisesti olisi myds Kkerrottu niitd positiivisia seikkoja, jotka liittyvit

sairauden hoitoon ja paranemiseen.

"..miksi meille ei sanottu heti, ja toinen se, etti meille aina sanottiin ettd
se on kasvain, koskaan ei puhuttu syévistd ollenkaan, kunnes sitten soitti
tdmd sairaanhoitaja, ettd hdn on semmonen, joka on yhteyshenkilond ndissd
sydpdlasten jutuissa. Mind ensin sanoin siihen, ettd sydpd! Ei meille ole

sanottu kertaakaan, ettd on syopd..." (Maijan iiti s.11, r.28 s.12, r. 1-5)

Tiedon saaminen pala kerrallaan koettiin raskaaksi, koska tdllgin vanhemmille jii

aikaa rakentaa omia mielikuvia lapsensa tulevaisuudesta sairauteen liittyvin suppean
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tietomédrdn perusteella. Tieto nihtiin pelastavana tekijind suurimmalta ahdingolta.
Mikan iiti epdili jotain vakavaa olevan Kyseessd istuessaan sairaalan kaytivilld ja
seuratessaan ohikulkevien lddkdreiden ilmeitd. Liadkdrin ja hoitohenkilokunnan
kannalta on kuitenkin ymmirrettdvii ja suomalaiseen hoitokulttuuriin kuuluvaa, ettd
keskeneriisistd, epdvarmoista tutkimustuloksista ei sanota mitd4n lopullista liian

varhaisessa vaiheessa vanhemmille.

8.2 "Imuroidaan silloin kun sattuu jaksamaan" Arjen rutiinit muuttuvat

Ajoittain vanhemmat sanoivat pohtivansa syitd, jotka johtivat lapsen vakavaan
sairastumiseen. Maijan isd niki tilanteen niin, ettd syyllistdmistd on turha hakea.
Vanhemmilla on kuitenkin kdynyt myos mielessi, ettd onko Tshernobylilla osuutta
asiaa. Maijan #iti mietti mielestid4n usein lapsen sairastumiseen liittyvid syitd ja koki
niistd syyllisyyttd. Hin haki syytd vadrastd ruokavaliosta,
ydinvoimalaonnettomuudesta ja omasta tasapainottomuudestaan, kun tytér oli pieni.

Syiden pohtiminen tuntui samanaikaisesti pelottavalta.

Perheiden arkeen kuului ainakin toisen vanhemman ty6ssd kdyminen, lasten
kuskaamiset harrastuksiinsa, kaupassa kdynnit, astmauinnit, kotityst, lastenhoito,
sairaalakdynnit. Vanhempien mielestd arjenhallintaa helpottaa oman pé#ivérutiinin
16ytyminen perheessi Toimiva péivérutiini hoitoineen vie helpoimmin asiaa
eteenpdin. Arjen hallintaa sekoittavat esimerkiksi yllattivit tutkimukset sairaalassa;
kun jompikumpi vanhemmista joutuu menemiéin sairaan lapsen kanssa sairaalaan, ja
toisen on hoidettava muu perhe ja mahdollinen ty6nsi. Perheiden arki tuntui soljuvan
eteenpdin paiva kerrallaan ja erikoistilanteissa toimitaan sitten kulloisenkin tilanteen

mukaan. Maijan is4 kuvasi arkipdivainsi hyvin realistisesti.

"...imuroidaan sillon kun sattuu jaksamaan, ikkunat on pesty varmaan kaksi

vuotta sitten, kukaan ei ole niinku miettinytkidn, ettd kaikki tdmmdset rutiinit,
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niin niistd tulee tdysin merkityksettomii yks kaks..." (Maijan isd s.15, r.34-
36)

Lapsen sairastuessa vanhempien piti melko nopeasti paattas, kumpi heisté jad kotiin
tai sairaalaan hoitamaan lasta. My6hemmin lastenhoidossa vuoroteltiin ja kiytettiin
ulkopuolista apua. Jokaisen perheen taloudellinen tilanne oli heikentynyt lapsen
sairastumisen my&td. Kun Mikan ensimmiinen neljd kuukautta kestdvd hoitojakso
Kuopiossa piéttyi ja hédn siirtyi kotiin, Mika ja toinen vanhemmista kévi péivittdin
kolme kertaa sairaalasta saamassa lddkitystd. Pdivittdin he ajoivat noin 80 km
sairaalan ja kodin vililld. Pdivittdin viimeiseltid sairaalareissulta tultiin yhdentoista
aikaan illalla. Silloin, kun Mika on sairaalassa hoitojaksolla, toinen vanhemmista
tulee Mikan luo osastolle seitsemén aikaan aamulla ja ldhtee yhdeksén aikaan illalla.
Vililla 4iti tai isd kdvivdt vanhemmille tarkoitetulla asunnolla syoméssid ja vdhin
kdvelemdssd ulkona. Kiytinnossi Mika oli sairastumisen jidlkeisen wvuoden
suojaeristyksissd sairaalassa ja kotona. Mika ei voinut kdydd missdfin sairaalan
ulkopuolella, eikd kukaan ulkopuolinen saanut tulla perheen kotiin tai sairaalaan

Mikan huoneeseen.

"Ei saanut kauppoihin mennd eikd mihinkddn, ja sitten tuli se, ettd ne
veriarvot nousi niihin normaaliarvoihin ja pddstiin ihmisten ilmoille vihdn
menemddn, niin mehdn kierrettiin pdivit. Ei me mitddn ostettu, vaan kdytiin
Anttilat ja Sokokset. Se nautti vain siitd, ettd pddsi tuonne ndkemddn. Se
katteli ihmisid ja olihan se ollut suojaeristyksessd koko vuoden..." (Mikan &iti

5.15,1.3-7).

Mikan diti huomasi vdhidn aikaa sitten, miten heiddn arkensa on alkanut tuntua
normaalilta tavalta eldd koko perheelle. Téyttdessdan joitain yhteiskunnan tukitoimiin
liittyvid papereita, hin huomasi miten erilaisena heidin tilannettaan kuitenkin
pidetdin. Mikan #iti huomasi ajattelevansa, etti kaikki muutkin perheet elidvit
samanlaista eldmid. Toisaalta muutoksiin tottuu lyhyessdkin aikaa, kun lapsi on

pidempéin kotona. Mikan oltua neljd kuukautta yhtdjaksoisesti kotona, hinen ditinsi
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huomasi &kkildhdon tullessa unohtaneensa pakata laukkuun valmiiksi puhtaita
vaatteita. Aikaisemmin laukku oli aina pakattuna #kkildhtSjen varalle. Mikan
vanhemmat ovat mielestddn jo tottuneet nopeisiin ldht6ihin sairaalaan, yleensd
Kuopioon, mutta aina ne pysdyttivit ajattelemaan lapsen menettdmistd. Lapsen
sairaus on myds opettanut joustamaan suunnitelmissaan, se tehddin miké pystytdin,

eikd petytd suunnattomasti jos ei onnistuta pysyméin suunnitelmissa.

"Laitettiin ~ vaan  kaikki  jouluruuat  autonperdin  ja  sielld
vanhempainhuoneessa oltiin joulu ja ihan hyvd joulu oli. Ei se joulu mene

siitd pilalle, vaikka sitd ei nyt olekaan sielld missd on suunnitellut olevansa.”

(Mikan iti 5.13, .14-16).

Karin perheessd Karin vaikea allergia vaikuttaa piivihoitojarjestelyihin siten, ettd
myoskddn muita sisaruksia ei voi viedi péivikotiin hoitoon, koska sitd kautta kotiin
kulkeutuisi "pop6ja" ja infektioriski kasvaisi Karin kohdalla. Karin isd kertoi kodin
sisustamisesta, ettd kaikki tavarat pitdisi olla kaapeissa ja lasivitriineissd, ja tdma ei

hinen mielestéin oikein toimi lapsiperheessa.

Maijan isdn mielestd on vilttimitonté, ettd kotona on aina joku seuraamassa tytoén
vointia, kun hin tulee koulusta. Maijan koulupdivin pituus on sovitettava vointiin ja
jaksamiseen, vaikka Maija viihtyisi pidempidkin aikoja koulussa péivittdin.
Perheiden arjenhallintaa helpottaa, jos hoitoon liittyvit kdynnit sairaalassa ovat
mahdollisimman si#nn6llisid. Karin perheessi myds muut sisarukset ovat
allergikkoja, mutta eivit niin vaikeasti kuin Kari. Tdmin takia diti huomioi ruokaa
valmistaessaan raaka-aineiden terveellisyyden. Jokaisen perheen vanhempien oli
vaikea nimetd perheelle yhteisid harrastuksia. Yhteisten harrastusten puuttumista
selitettiin p#dasiassa ajan puutteella. Karin isd epiili, ettd riittdisikd sithen edes
mielenkiintoakaan. Hetken mietittydin useimmat vanhemmat 18ysivit jonkun
yhteisen tekemisen kuten soittamisen, uimisen, "kaupungilla hengailun", mokkeilyn,

pelaamisen, palapelit, videot ja juttelun.
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Perheiden arkeen ei juuri kuulunut vanhempien oma vapaa-aika, vaikka kaikki pitivit
sitd tirkednd. Vanhempien omaa aikaa oli vaikea jdrjestdd useista eri kdytdnnén
syistd, kuten erityistarpeet huomioivan lasten hoitajan l6ytyminen, joka tuntisi
ladkityksen. Toiseksi vanhempien aika ja voimavarat tuntuivat kuluvan péivittdisen
"rumban pyoérittimiseen". Arkeen kuului myos kaikki yllattdvitkin sairaalassa
kdynnit ja niistd johtuvat mahdolliset muutokset hoidossa, jotka puolestaan saattoivat
sekoittaa perheen arkirytmin taas uudelleen. Mikan vanhemmat kédvivit kumpikin
tahollaan tuulettumassa omalla ajallaan. Perheen mokille oli endd vaikea padstd
Mikan kanssa. Samoin yhteisten lomien suunnittelu etukiteen tuntui mahdottomalta,
koska Mikan terveydentila saattaa muuttua hetkessa.

"..ei se niinko meitd silleen haittaa, ettd me ei pddstd mihinkddn
laivaristeilylle tai jonnekin etelddn lomamatkalle niinko aikaisemmin, ettd ei
se sillilailla, en mind tiedd...ja sellanen ei haittaa meitd yhtddn, ettd nyt me
joudutaan nditd suunnitelmia muuttamaan. Ettd just tddllaisia, pddsidisend

me ei pddstd mummolaan tai jouluna me joudutaan olemaan sairaalassa..."”

(Mikan #iti s.20, 1.13-17).

Vanhemmat Kkyldilivdt lapsineen muissa perheissi ja sukulaisten luona melko
harvoin. Myoskédidn heiddn kotonaan ei kdynyt usein vieraita. Varsinkin Karin
perheelle kyldily on vaikeaa, jos kyldpaikassa joku on ollut tekemisissd eldinten
kanssa, puhumattakaan, ettd kyldpaikassa olisi eldimid. Mikan #iti kuvitteli heiddn
perheen arjen olevan samanlaista kuin muissakin perheissd, paitsi ettd Mikaa pitdd
auttaa jatkuvasti lihes kaikessa. Mika on saanut johdottoman puhelimen
sosiaalitoimen kautta siltd varalta, ettd hin joskus joutuu olemaan yksin kotona vahén
aikaa. Puhelin on vilttdmiton, jos Mikalle tapahtuu jotain hdnen ollessa yksin.
Kerran Mika soitti idilleen t6ihin, koska oli kaatunut vessaan eikd padssyt sieltd
ylos. Juuri sind péivind diti oli kiivellen ldhtenyt t6ihin kolmen kilometrin pdihén.
Aiti neuvoi puhelimessa Mikaa jismiin odottamaan kylpyhuoneen lattialle ja
vetdmiin alas kylpytakkeja ja pyyhkeitd limmittimaian. Kun #iti padsi kotiin, Mika

oli hinannut itsensi olohuoneeseen. MyShemmin perhe hankki itsellensi kaksi autoa
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tillaisten tilanteiden varalle, joita kuulema sattuu yllattavin usein.

Lapsen sairastuessa myds koulunkdynti on jirjestettdvé osittain uudelleen. Lapset
kdvivit sairauden aikana sekd omaa kouluaan, etti sairaalakoulua. Vanhemmat
ndkivat koulun merkityksen tirkedni. Koulu oli asia, joka piti lapset mukana

normaalissa elimaissa.

"..vaan se on oikeastaan niinku se mikd pitdd normaalissa eldmdssd
kiinni. Ett siind mielessd sen merkitys on hirveen iso, ett se on tdrkee,
ett on se kaveripiiri, se sosiaalinen ympdristo ja sitten mydskin niinku
silleen se, ettd nikyy ne realiteetit, ett aina Ioytyy joku, joka on niinku
kauniimpi tai parempi tai fiksumpi tai viisaampi, jos on aina niitékin,
jotka on rumempii ja tyhmempii...I0ytdd sen oman paikkansa

terveesti..." (Maijan isi s.11, .36 s.12,r.1-5)

Lapset kdvivdat koulua omien voimiensa mukaan. Sairaalakoulua kdydessdin
oppilaiden hoidot ja toimenpiteet otettiin huomioon koulunk&yntid suunniteltaessa.
Lyhytaikainenkin koulunkiynti p#ivittiin nihtiin jo hyvind asiana. Vanhempien
mielestd koulunkédynti sairaalakoulussa oli tirkedd, jottei lapsi tuntenut jddvinsd
liikaa jédlkeen omasta luokastaan. Vanhemmat arvostivat myds lapsen oman koulun ja
sairaalakoulun tekemai yhteisty6ti. Sen nihtiin palvelevan hyvin lasta ja opetukselle

pystyttiin koulujen yhteistyon avulla 16ytdmaén oikeat suuntaviivat.

"Mulla on semmonen kisitys, ett kaikki niinku tajuaa, ett missd ollaan

menossa.” (Maijan isd s.12,r.32-33)

Vanhemmat olivat myds tyytyviisid siihen, ettd tdhdn yhteistyohon panostetaan ja
lapselle kehitelldan oma opetussuunnitelma. Opettajan persoona nihtiin hyvin
tirkednd ja merkityksellisend. Vanhemmat olivat tyytyviisid sekid sairaalakoulun
opettajiin ettdi oman koulun opettajiin. He nikivit opettajien nidissi kouluissa

16ytdneen oman paikkansa ja olevan sopivia tehtiviinsi. Karin isi niki opettajan
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roolin tirkeinid my0s siind vaiheessa, kun kiusaaminen olisi saattanut alkaa. Karin
opettaja oli heti alussa ottanut Karin sairauden puheeksi koko luokan kanssa ja
kertonut sairaudesta ja sen mukanaan tuomista rajoituksista. Karin isdn mielesti tilla

viltyttiin pahimmilta kiusaamisilta.

Lapsilla oli paljon poissaoloja omasta koulusta. Pitkienkin poissaolojen jilkeen
lapset olivat halukkaita palaamaan omaan kouluun. Vanhemmat nikivit koulun
tirkednd jo kavereidenkin takia. Heidén mielestddn kaverit kdvivit ja pitivit yhteyttd

ehki hieman enemmdn silloin kun lapsi oli omassa koulussaan.

"Vaikka se ei ois kun tunnin tuolla koulussa, mutta semmosina pdivind ku se
kiy tuolla koulussa, niin poikia sen kavereita tulee ihan erilailla tinne

meille.” (Mikan diti s.9,1.15-17)

Vanhempien mielestd lapsen sairastuminen ei vaikuttanut kovin paljoa lapsen
harrastuksiin. Lasten harrastukset pysyivit melkein samoina sairaudesta huolimatta.
Ainoastaan liikkumisen suhteen lapset olivat joutuneet antamaan periksi, ja
luovuttaminen masensi hieman heitd. Lukeminen, tietokonepelit, soittaminen, ja
yhdelld lapsista my6s liikkuminen ja urheileminen omien voimiensa mukaan olivat

harrastuksista rakkaimpia.

8.3 " Miten tdssd ndin kdvi?" Lapsen sairastuminen tuo muutoksia mukanaan koko

perheeseen

Aivan alussa lapsen sairastuessa vanhemmilla oli tunne, ettdi sairaus oli tavallaan
hyvd asia, se yhdisti perhettd entistikin enemmin ja perheestd tuli vieldkin
kiintedmpi kuin mité se oli ollut. Tété kesti jonkun aikaa, mutta sitten kun visymys
alkaa tuntua ja aikaa on kulunut, niin ajatukset kdantyivitkin aivan toisin piin.

Vanhemmista alkoi tuntua, etti ei tdmé sairaus kylld mitenkdin yhdisti perhetta.
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Viasymys alkaa painaa, yhteiselo perustuu pelkkiin kaukopuheluihin, eikd ole aikaa
jutella aviopuolison kanssa. Kaikki paineet ja vihat puretaan perheeseen, kun
sairaalassa halutaan kayttdytyd asiallisesti vieraiden ihmisten ldsndollessa. Kotiin

tullessa olisi voinut ajatella, ettd on ihana p#isti taas kotiin, mutta:

"Sitd jo matkalla mietti, ettd mitd ilkeetd md voisin sanoa tdssd, kun mind

pddsen sinne.” (Mikan ditt s.19,r.11-12)

Tavoitteena perheilld on kuitenkin ollut, ettd he voisivat eldd mahdollisimman
normaalia eldmii edelleen ja normaalin eldmin rytmi 16ytyisi vaikeinakin hetkini ja
aikoina. Vanhemmat eivit kuitenkaan halua kieltii sairautta, vaan se otetaan
realiteettina: se on nyt mukana elimissd ja sen mukaan eletdlin, otetaan vastaan
kaikki mitéd tulee, vaikkakin joskus hampaita kiristellen ja ihmetellen, ettd miksi
kaikki tdmi tapahtuu meille.

Sairaus ei voi olla vaikuttamatta parisuhteeseen. Maijan isi totesi hyvin, ettd "aika
rajuu kouluu se on", eli toiset parisuhteet kestévit, toiset eivit. Kaikista pahimpana
vanhemmat pitivit sité, ettd ei ole endé aikaa toisille. Yhteiseldmi ei suju pelkkien
puhelujen avulla. Ja silloin harvoin kun toisensa niki, niin sitd tulee purettua kaikki

patoutumansa toiseen.

Perheessd puheenaiheet kadntyvit helposti sairaan lapsen tilanteeseen. Mikan #idin
mielestd on ihan luonnollistakin, ettd hin puhuu esikoisensa kanssa enimmékseen
Mikasta, koska siind tapahtuu niin paljon asioita jatkuvasti. Mikan isd sanot
kokeneensa syyllisyyttd siitd, ettei ole voinut tarpeeksi jérjestid aikaa
esikoispojalleen. Asiasta on yhdesséd puhuttu ja todettu, etté tilanteelle ei voi mitéén.
Isdn mielestd vaikea sairaus on toisaalta my6s ldhentényt perheenjdsenid keskenién.
Yhteinen tuska ldhentdd, ja varsinkin kun sitd purkaa niiden kaikkein ldheisimpien
kanssa. Tuskan ldpikdyminen voi olla rajuakin vililld, mutta isin mielestd perheessd

ei olla pitkdvihaisia ja pian mietitd4n jo miti voisi seuraavaksi sanoa.
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8.4 " Sairaus on nyt mukana elimdssd ja sen mukaan eletddn” Lapsen sairauteen

sopeutuminen on pitké prosessi

Maijan didin mielestd on vaikea miéritelli omaa sopeutumistaan lapsen sairauteen.
Yhteni pédivéani tuntuu, ettd asiaan on jo hyvin sopeutunut, ja toisena péivina kyselee
vieldkin itseltdin, ettd miksi tdssd kidvi ndin. Toisaalta tilanteeseen on ollut pakko
sopeutua, mutta tilannetta on vaikea hyviksyd varsinkin silloin, kun sairas lapsi et
sitd itse hyviksy ja ymmarrd. Maijan #iti nikee sairauteen sopeutumisessaan eri
vaiheita. Alkuun littyi enemmain katkeruutta, mutta vield nykyédinkin hén miettii
voiko sairauteen koskaan todella sopeutua. Eldmissd on paivid jolloin Maijan diti
tuntee pohjatonta vihaa ja hin yrittd3 kapinoida vastaan, mutta on myds péivid jolloin
koko asiaa ei ajattele. Miettiessddn omaa sopeutumistaan lapsensa sairauteen, Maijan
diti kiinnittdd huomiota sithen, miten hénen koko eldminsi pyorii tavalla tai toisella

sairauden ympérill liittyen hinen kiinnostukseensa vaihtoehtoldiketieteeseen.

Maijan iséin mielesti hinen ja perheensi sopeutuminen sairauteen ilmenee parhaiten
arjenhallinnassa. Sujuvan arjen pyorittiminen annetuissa olosuhteissa luo
edellytyksen normaalin elimin rytmin jatkumiselle. Perheen muu eldmi ei voi

pysihtya tdysin ja pitkiksi aikaa sairaan lapsen ympérille.

"..se just se tavallaan se ehkd tuntuu julmalta sitd potilasta kohtaan,
toisaalta se on myds merkki siitd niinku, ettd ennuste on hyvi ja pyritdin
niinku normalisoimaan tid tilanne ettei kaikki vaan nyt kerry siihen potilaan
ympdrille oottaan ett no kuoleeko se vai eiké. Ett silld on niinku psyykkisesti

hirveen iso merkitys ett miten suhtaudutaan.” (Maijan is4, s.19,1.11-16)

Maijan isdn mielestd hén itse on sopeutunut tilanteeseen ajattelemalla, ettd tosiasioita
vastaan on turha pullikoida, ei kannata rakennella pilvilinnoja eldmintilanteessa,
jossa lapsi on vakavasti sairas. Vaikka suhtautuminen tilanteeseen onkin hyvin
realistista, ei isdn mielestd pidd myoskddn koskaan luovuttaa tai antaa sairaudelle

periksi. Isin tavoitteena olisi saada arki joskus mahdollisimman normaaliksi
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hyviksymailld kuitenkin sairauden tuomat rajoitteet osaksi sitd. Lapsen sairautta et
tulisi mieltdsn eldménkohtaloksi, joka leimaisi koko perheen poikkeavaksi. Asian
ldpi on tapeltava, ja tihtdin on, ettd joskus sairautta ei endi ole ja tilanne on toisin.
Sopeutuminen sairauteen on isin mielesti yksinkertaisesti elimén eldmistd ollen
samanaikaisesti realistinen ja toiveikas. Sairaus on opettanut hinelle hyvin
konkreettisesti, ettd todellinen elémé on hyvin kaukana Kauniista ja Rohkeista hédnen

omien sanojensa mukaan.

"...mulla ei oo semmosta suhtautumista niinku helposti vois ajatella, ett kun
tulee vastoinkdymisid, niin ajattelee ett nyt kaikki on menetetty, niinku ett
kylld se nyt varmasti tuo lapsi kuolee siihen tai jotain muuta tdmmdstd.
Vaan ett toimitaan aina pdivd kerrallaan tilanteen mukaan, mutta tajutaan se
ettd tdd on niinku poikkeustilanne. Ehkd se kestdd kymmenen, ehki

kakskymmentd vuotta, siis sitd ei tiedd kukaan.” (Maijan isid s.22,r.8-12)

Karin #idin mielestd hinen oma sopeutumisensa lapsen sairauteen on onnistunut
alkujarkytyksen jilkeen. Vililld diti vésyy jatkuvaan siivoamiseen, mutta hénen
mielestdin lapsen sairastuminen on kasvattanut ja antanut kokemuksia paljon hinelle
itselleen. Lapsen sairastumisen kautta hinen on mielestisin helpompi ymmaértdi

muita sairaita ihmisi4 ja heidén vaikeuksiaan eldmésséin.

Mikan 4iti kertoi, ettd alussa sitd ei osannut ajatella, ettd sen sairauden kanssa joutuu
elimiin. Mikan &iti kertoi tottuneensa yhtikkisiin ldht6ihin sairaalaan. Kuitenkin
joka kerta se on yhtd kauheaa, kun ei tiedd miti vastassa on. Tésséd harjoittelu ei tee
mestaria, kuten Mikan #iti asian hyvin ilmaisi. Sen hén kertoi huomanneensa, ettd
kun tillainen 14ht6 tulee eteen, hinen on saatava tehdi jotain. Edelliselldkin kerralla
kun isd ldhti Mikan kanssa sairaalaan, hin oli jainyt kotiin silittiméidn yhdentoista

aikaan y6114. Hinelld oli ollut tarkoituksena saada ajatukset pois sairaudesta.
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8.5 "Vappunaamiaisissa silli oli peruukki pddssd” Sairaudesta puhuminen

Lasten suhtautuminen omaan sairauteensa on ollut vanhempien mielestéd heti alusta
alkaen yllittdvin sopeutuvaa. Lapset ovat sisdistineet asian siten, ettd tapahtuneelle
ei voi mitdén ja he ovat vain oppineet eldméin sen kanssa. Lapset myds tietdvit, ettd
he ovat mahdollisesti lopun elimiinsi sidottuja sairauteensa. Vaikka Mikallekin
ladkéri oli suoraan sanonut, ettd nyt timi sairaus on sellainen, ettd se pahimmassa
tapauksessa voi johtaa kuolemaan, niin Mika oli ottanut asian didin mielestd vastaan

rauhallisesti murehtimatta sitd suuremmin silld hetkella.

Vanhempien toive oli, ettd lapset olisivat purkaneet itseddn rdiskyvimmin heti
alkuvatheessa. Lapsilla esiintyi tuntojen purkamista vasta myohemmin. Ja kun tdmé

tapahtui, niin samalla herisi kapina ja syytokset:

"..se niinku nyt jilkeenpdin rupee, ettd hin tajuaa, ettd se piti tehdd niin,
mutta hdn ei halua, ettd niin ois tehty ja nyt se kapinoi sitd vastaan, ettd miksi
hinelld on timménen, muilla ei ja miksi hinen pitid ottaa lddkettd,
hormonipiikkejd, kasvaakseen, ja muut kasvaa itestdin, ettd semmosia tulee,

mutta aika niinku jalkijdttosesti.” (Maijan iti s.11, r.2-6)

Lapset olivat luottavaisia edessd olevien hoitojen suhteen. Kari oli ensin kokenut
olevansa jollain lailla erilainen lapsi joutuessaan ottamaan ldikkeitd koulussa, mutta
tatakddn hédn ei tuonut heti julki d4ineen. Lasten suhtautuminen omaan sairauteensa
poikkesi siind, ettd Mika ei halunnut, ettdi hinen sairaudestaan puhutaan ja sitd
vatvotaan. Idn karttuessa hén on, isinsd mielestd, ollut sairautensa suhteen yha
enemmin sulkeutuneempi. Maija taas ei ole hipeillyt omaa sairauttaan, vaan on

tuonut sen julki koko luokankin edessa.

Mikan diti ndki, ettd yhtend auttavana tekijind Mikan sopeutumisessa omaan
sairauteensa on se, ettd hin on alusta asti ollut mukana hoidoissa ja halunnut tietidi

kaiken sairaudestaan ja hoitotoimenpiteisti. Hén on tavallaan tuonut esille olevansa
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kokonainen ihminen, joka haluaa tietdd kaiken mitd hénelle tehddsn. Yksi
solmukohta sairaalan henkilokunnan kanssa oli tullut, kun Mikalta oltiin leikkauksen
jilkeen poistamassa teippejd ja hin olisi itse halunnut tehdd sen, mutta hoitaja ol
ollut eri mieltd. Tisti &iti oli kdynyt sanomassa hoitajalle jilkeenpiin, ettd "Mika ei

oo pelkki leikkaushaava sielld, se on koko paketti mik sielld on."

Vanhemmat kokivat muiden suhtautumistavan lapsen sairauteen vaihtelevan eri
tavoilla. Luokkakavereiden ja muiden lasten suhtautuminen oli luonnollista. Alussa
vanhempien mukaan saattoi hieman esiintyd kiusaamista, mutta kun asiaan oli
puututtu heti alussa, niin sekin oli vihentynyt. Luokkakaverit ja ystidvit eivit

vierastaneet sairautta ja osasivat myds laskea leikki sen kustannuksella.

"...vappuna oli vappunaamiaiset silloin, ja silld oli peruukki pddssd, sellainen
kiiltdvd, niinko niitd on. Ja yksikin poika oli sanonut, ettd onko toi
sytostaattien sivuvaikutus, ettd tuollainen tukka tulee. Niinko ne on ottaneet
sen sillai ihan, ettd ne pystyy laskee leikkid ja niinko ndkee, etti ne

kaveritkaan ei pelkdd...” (Mikan diti s.18, r.2-5)

Mikan iditi kertoi myos, ettd luokkakaverit olivat auttaneet Mikaa monesti
pyorituolin kanssa, vaikka hén oli ensin epiillyt kiusan kohteeksi joutumista. Kaverit
olivat myds kiinnostuneita tietimién, ettdi mitd potilaalle kuului. Sen sijaan

viranomaisten ja virkailijoiden suhtautuminen oli hyvin virallista.

"..silloin kun meiddt vanhimman pojan kanssa hdlytettiin sinne, kun Mikalla
oli joku erittdin paha vaihe ja soitettiin, ettd pitdd lihted sinne. Me mentiin
sitte vanhimman pojan kanssa kdymddn, niin sitte kun md kdvin matka lippua
viemdssd Kelalle, niin sielld virkailija sanoi, ettd mitd tekemistd sielld oli

isdlld ja isoveljelld.” (Mikan isid s.6, r.10-13)

Ystivit, tuttavat ja tyokaverit useimmiten jarkyttyivdat kuulemastaan, kun he

kyselivit perheen kuulumisia. Jarkytys muuttui usein sitten surkutteluksi vanhempien
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mielestd. Vanhemmat kokivat timin masentavana, koska he itse olivat alkaneet jo
sopeutua asiaan ja kun sitten uudestaan sai kuulla, ettd kuinka kauheaa se voi olla,

niin masennus iski heihinkin vudestaan.

"Mind olin ollu sielld pitkddn, ja aina ku tuli uus ihminen, vaikka mdd kuinka
yritin siind nukkua, niin minkd takia sdd oot tddlld, mikd sun lapsellas on? Ja
sitt niinku se alko. Ja yleensd se mulla oli vieli se kaikkein karmein tapaus
sitten ku sitd pdiviteltiin. Niin mdd sanoin ett mdd en jaksa ennddn vatkata
nditd asioita, ett nyt mdd haluan kylld jotakin jatkokertomuksia, ett mdd en

halua joka yo alottaa alusta...” (Mikan &iti s.3,1.34-37)

Vililla vanhemmat ovatkin joutuneet itse toimimaan lohduttajina. Vanhemmat
kertoivat myds, ettd he olivat usein joutuneet miettiméén sité, ettd kenelle voi kertoa
ja mité asioista voi kertoa. Lopputulos oli ollut se, ettd kaikille ei tarvitse kertoa
kaikkea. Helpompi on kertoa sellaisille, joilla on samanlaisia kokemuksia, koska he
eivit hitkdhdi niin helposti. Karin vanhemmat olivat kohdanneet myds vahittelyad
taudin suhteen. Kaikki eivit ymmairtineet astman vakavuutta ja eiviét pitineet tautia

minédin.

Vanhemmat toivoivat muiden ihmisten kohtelevan lastaan normaalisti ja vasta
tarpeen vaatiessa huomioitaisiin sairauden aiheuttamat rajoitukset elimissi. He
toivoivat my®ds, ettei lapsesta tehtiisi erikoistapausta enempéi kuin on tarpeen ja ettei
lapsi sairauden nojalla saisi kaikkea anteeksi. Vanhemmat eivit mydskdin halunneet,
ettd sairauden ja sen aiheuttamien erikoistoimenpiteiden kanssa mentiisiin

ddripdihin.

"..ettd kun istutaan pareittain, niin yksin Kari istui, kun oli jonkun
mummollakin koira, niin se saattoi mennd aivan ddripddhdn, ettd eihdn se nyt
semmosta vaikutusta voi olla, ettd jos jonkun mummolla on koira, niin ettei
sitten voi istua lainkaan vieressd, ettd litkkuuhan niitd nyt tddlla kaikkia

ihmisid ja tulee vastaankin eldimid ja muuta.” (Karin diti s.3, r.21-25)
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Jokaisessa perheessi sairaalla lapsella oli  sisaruksia. Maijalla ja Karilla oli
nuorempia sisaruksia ja Mikalla oli vanhempi veli. Maijan ja Karin sisarusten
suhtautuminen sairaaseen lapseen oli yleisesti ottaen vanhempien mielestd
hyviksyvid. He olivat vield pienid sairauden tullessa esille, joten he eivit vilttimatta
tajunneet tilanteen vakavuutta. Sairasta lasta pidettiin perheen jdseneni siind kuin
muitakin, eikd hidntd pidetty mindin kummajaisena, eikd vieroksuttu hiusten

lihtemisen tai erilaisten lisdlaitteiden vuoksi.

Karin perheessd ainut purnausta aiheuttanut asia on ollut nuoremman siskon halu
saada lemmikkieldin. Ja kun lemmikkieldimen ottaminen ei ole ollut mahdollista

sairauden vuoksi, niin Kari on joutunut joskus kuulemaan olevansa syypas tdhin.

Mikan vanhempi veli on koko sairauden ajan ollut paljon mukana eri tilanteissa ja
kédnteissd. Alkuaikoina hén joutui viettimiin paljon aikaa sukulaistensa luona ja
huolehtimaan itse omasta koulunkidynnistdin perheen &idin ja isédn viettdessd aikaa
sairaalassa. Vanhempien mielesti timi ei ole aiheuttanut katkeruutta Mikassa, vaikka
hin on jaidnyt vihemmille huomiolle. Piinvastoin hin on ollut hyvin kiinnostunut
Mikan kulloisestakin tilanteesta. Sairaalassa kdydessdin Mikan &iti valilld ihmetteli

vanhemman veljen kiytdstd sairasta veljedian kohtaan:

"..md usein sanoinkin, minkd takia sun pitdd aina tapella tuon Mikan
kanssa, kun sd tuut sinne huoneeseen, oikein alat hiarnddmddn sitd. Se oikein
drsytti kaikella ja sitten ne tappelivat ihan kauheesti ja kiljuivat toisille. Sitten
se sanoi aina mulle, etkd sd tosiaan tajua, ettd pitddhdn Mikankin saada

tapella.” (Mikan 3iti s.15, r. 29-30 .16, 1.1-3)

Mikan sairauteen liittyen asia, mistd Mikan veli ei ole pitinyt, on ihmisten
kyseleminen ja uteleminen Mikan voinnista. Mikan veljen mielestd tétd ei kuulema
tehty aina kovin hienotunteisesti. Jos Mikalle kuului huonompaa, niin voivottelu ei
ollut lainkaan Mikan veljen mieleen. Mieluummin hén yrittikin sitten karttaa néita

tilanteita ja olla kohtaamatta uteliaampia.



73

8.6 "Niinku se lapsi ei olisikaan endd minun” Vanhemmat, hoitohenkilékunta ja

ladkdrit hoitavat kaikki yhdessd lasta

Ennen kuin lapsi oli saanut diagnoosin, vanhemmat kokivat raskaana vaiheen, jolloin
lapselle tehtiin testejd ja kokeita, ja saattoivat vain arvailla kyseessd olevan jonkin
vakavan sairauden. Toisaalta asia haluttiin kieltd4 esimerkiksi ajattelemalla, etti lapsi
hakee vain jostain syystd huomiota itselleen. Vanhempien epévarmuutta ja arvailuja
lisdsivat pitkat tutkimusjaksot sekd hoitohenkilokunnan epdsuora puhe. Ennen
diagnoosin varmistumista jotkut vanhemmat pitivit itsedéin epduskottavina
hoitohenkil6kunnan silmissi kertoessaan heille lapsensa oireista. Yksi dideistd keksi
kirjata kaikki lapsen oireet ennen seuraavaa tapaamista sairaalassa. Joidenkin
vanhempien piti tarkkailla kaikkia mahdollisia muutoksia lapsen terveydentilassa,
jotta diagnoosi saataisiin varmistettua. Tdmin tarkkailun vanhemmat kokivat
erityisen raskaana itselleen ja sairaalle lapselleen, koska niin lapsen jo saavuttama
itsendisyys piti vetdi takaisin. Vaikeita kysymyksid vanhemmille jdlkeenpéin olivat
joistain hoidoista mahdollinen kieltdytyminen. Akuutissa tilanteessa kukaan
vanhemmista ei halunnut kieltid mitidsn hoitoja, kuten sytostaatti- tai sddehoitoja,
mutta hoitojen terveydellisten seuraamusten jilkeen, vanhemmat jilkikéiteen
saattoivat miettid olisiko heidén sittenkin pitinyt kieltdd ne. He tavallaan saattoivat
kokea olevansa vastuussa seuraamuksista, koska heilli olisi mielestiin aikanaan ollut
mahdollisuus kieltdd tietyt hoitomuodot. Yksi dideistd on kidynyt jatkuvaa
kamppailua  luontaislddketieteen  yhdistimisesti  perinteisen  lddketieteen
hoitomuotoihin. Luontaisldiketieteen kautta hin koki itsellddn olevan enemmén
mahdollisuuksia vaikuttaa lapsensa terveyteen. Aiti my6s saattoi laskea ansiokseen,
ettéd lapsi oli kestinyt niin hyvin rankat sytostaattihoitojaksot, koska samanaikaisesti
diti  syotti  lapselleen  puristettuja  tuoremehuja,  pellavansiemen6ljyd,
vehninorasmehuja, vitamiineja ja niin edelleen. Aiti ei kuitenkaan kokenut saaneensa
kiitosta missdin vaiheessa oma-aloitteisuudestaan ja yrittdmisestddn. Vanhemmat

kokivat olevansa myos joskus vastuussa hoitotoimenpiteistd ja ladkityksestd.

"Vililld se on ollu ihan stressaavaa ku ite pitdd tietdd kaikki mitd tapahtuu.
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Mika tietdd ite hirveen tarkkaan mitd pitdd tehd, mitd saa tehd ja mitd ei saa
tehd, mitd lddkettd ei saa antaa missddn tapauksessa. Ett niinku koko ajan
pitdd olla semmosella kytikselld siind. Ja hoitaja tuo vaikka lddkekipon siihen
huoneeseen, pitdd kysyd mitd sulla on siind kipossa. Me on monta kertaa
Jouduttu pistdmddn takaisin ku on ollu vddrdt lddkkeet taikka muuta...”

(Mikan iiti s.5, 1.10-14)

Koska vanhemmat pitivdt itseddn vastuullisina hoitojen suhteen, he saattoivat
mielestddn tehdd my6s virheitéd lapsen hoidossa. Maijan #iti tajusi tehneensd virheen
annettuaan liian paljon vehnidnjyvimehua tyttirelleen, kun hénestd tuntui ettei
mikadn lddkdreiden ehdottamista ruoka-aineista kdynyt Maijalle. Vastuuajatteluun
lapsen hoitamisesta liittyi my6s Maijan isdn ajatus siitd, ettd han on ennen kaikkea

isd, eikd hin ole korvaamaton hoitotyossa.

Vanhemmat kokivat, ettd he osasivat melko hyvin tulkita ja ndhdi lapsensa oireita.
Tiedettiin milloin piti ldhted sairaalaan. Mikan &iti sanoi, ettei hidn endi neuvottele
kotona kenenk#idn kanssa, kun hinen mielestdin Mikan tila ndyttdd siltd, ettd on
lahdettivi sairaalaan. Mikan ja Maijan vanhemmat ovat viettineet ajoittain pitkidkin
jaksoja sairaalassa lapsensa kanssa. Myds Karin vanhemmat joutuivat hoitojen alussa
jattdmadn Karin yo6ksi sairaalaan. Vanhemmat kokivat kuin he olisivat joutuneet
luovuttamaan lapsensa sairaalan omaisuudeksi jittdessddn lapsensa sinne. Alussa
lapsen jéttdminen yksin yo6ksi sairaalaan tuntui vaikealta ja hoitohenkilékunnan piti
vélilla komentaa vanhempia sidngyn vieresti nukkumaan. Mikan &iti kertoi
muistavansa hyvin ne ensimmadiset kerrat, kun lapsi piti jittdid nukkumaan pimeién

suojaeristettyyn huoneeseen.

"Mdd muistan ku tuntu, ettd eihdn sitd voi jdttid tohon nukkumaan...voinko
mdd tdstd nyt sitten lihtee, se nukkuu ihan umpiunessa. Saattoi tunninkin
nukkua ja mdd istuin vaan siind, ettd jos se vaikka herdd. Ja mdd tiesin ihan
tasan tarkkaa, ettd se nukkuu siind aamuun asti, mutta kuitenkin siitd ei voinu

ldhtee mukamas pois, ja ovella vield mietti etti voinkohan mdd nyt lihted
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tdstd pois. Ihan ku joku ois siind pitéiny..." (Mikan iiti s.8, r.6-11).

Ajan mittaan vanhemmat tottuivat helpommin jéittdméin lapsensa yoksi nukkumaan
yksin sairaalaan, ja menivit itse hoitojaksojen aikana nukkumaan omaisille
tarkoitettuun asuntolaan, jossa oli muitakin vanhempia. Maijan ja Mikan vanhemmat
pitivdt alusta alkaen kiinni siitd ajatuksesta, ettd jompikumpi vanhemmista on aina
lapsen luona sairaalassa. Samanaikaisesti piti kuitenkin huolehtia myds kotona
olevista muista lapsista. Mikan &iti huomasi miten myShemmin, alun epdvarmuuden
jdlkeen, hinen suhtautumisensa huoneessa nukkuvaan lapseen muuttui &idille

itselleen yllattavalla tavalla.

".lddkkeet vaikuttaa ja tukka ldhtee, sitd on niinku erilainen ku kaikki
muuttuu...mutta jossakin vaiheessa musta rupes tuntumaan, ettd se kuuluu
sithen sairaalasinkyyn...ett se on tavallaan semmonen siihen sdnkyyn
kuuluva kaluste sitten sekin, se lapsi. Se on aika jdnnd tunne se semmonen, ett
niinku se ei oiskaan ennddn minun ku mdd en saa sitd enndidn mihinkddn viid,

en saa ees tdstd huoneesta sitd viid pois..." (Mikan #iti .8, 1.12-17)

Positiivisia asioista, joita vanhemmat mainitsivat lapsen hoidossa olivat tehokkuus,
nopeus, ammattitaito, hoidon kustannukset eivit vaikuttaneet rajoittavasti valittuihin
hoitomuotoihin ja omahoitaja jérjestelmi. Maijan didistd tuntui kuin Maija olisi aina
ollut se kaikkein tirkein potilas hinen omahoitajalleen. My6skin allergiahoitajan
tekemit kotikdynnit sekd infotilaisuudet koululle tuntuivat Karin vanhemmista
hyvilts.

Vanhempien mielestd hoitohenkil6kunta oli kokonaisuudessaan loistavaa ja he
jaksoivat hyvin tehdd tyotdin. Vanhemmat kokivat saaneensa keskusteluapua
tarvittaessa riippuen sairaalasta ja henkildsti. Lapsen hoitoon viemistd helpottaa
esimerkiksi sopimus, ettd lapsen voi suoraan viedd keskussairaalaan poliklinikalle,
eikd tarvitse aina menni terveyskeskuksen kautta. Myds ennalta sovittu soittoaika

tuntui toimivalta. Samoin hoito- ja tutkimusjaksoista tehdyt raportit, epigriisit, tulivat
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Karin vanhempien mielesti nopeasti kotiin. He olivat myds tyytyviisid, kun ladkarit
tulivat henkilokohtaisesti vanhemmille kertomaan, jos ilmeni jotain uutta sairauden
suhteen. Maijan isi helpottui, kun esimerkiksi hoitohenkilékunta auttoi aikojen
varauksissa, eikd kaikki ollut vanhempien aktiivisuuden ja jaksamisen varassa.
Varsinkin alussa vanhempia helpotti kuulla, etti sairaalaan voi soittaa tai tulla
kidymain aina, kun tulee vaikeuksia kotona. Vanhempia rohkaistiin esittdm#in myds

tyhmiltéd tuntuvia kysymyksié.

Negatiivisia asioita, joita vanhemmat mainitsivat olivat lilan pienet osastot,
tiedonkulun katkeilu vanhemmille péin, epimukavat oltavat sairaalassa, ainainen
odottelu, hoitohenkilokunnan vaihtuminen, lapsen sairaskertomuksen kertaaminen
aina uudelle ithmiselle, Vaikeaa vanhemmille oli hahmottaa kokonaiskuva kaikista eri
hoitomuodoista ja -suunnitelmista. Siti ei kukaan sairaalan taholta tehnyt heille tai
auttanut sen tekemisessd. Parhaiten lapsen kokonaistilanne hahmotettiin vanhempien
mielestd silloin, kun rutiinit olivat yksien ja samojen lddkareiden sekd hoitajien
kisissd. Niin aikaa ei kulunut valtavan paperipinon selaamiseen ja sairauden eri
vaiheiden hahmottamiseen uuden lddkirin kanssa. Vanhemmat kokivat suuriakin

vaihteluja eri osastojen vililli, kun he arvioivat tyytyviisyyttdin hoitoon ja sen

jérjestelyyn.

Vaikka vanhemmat osasivat nimeti positiivisia asioita hoidosta ja sanoivat olevansa
tyytyviisid hoitohenkilokuntaan, ilmeni haastattelujen edetessd useita vanhemmille
episelvid kysymyksid hoidon suhteen. Kun sairas lapsi kotiutettiin ja vanhemmille
annettiin ohjeet kotihoidosta, joskus vanhemmista tuntui kuin heihin ei olisi luotettu,
vaan heitd tentattiin tarkkaan mitd he olivat syétténeet laﬁselleen, milloin, miten
paljon ja niin edelleen. Vanhemmat kokivat, ettd hoitovastuu kotihoidossa oli heilld,
ja vanhemmista tuntui kuin hoitohenkilokunta olisi halunnut ottaa vastuun myds
kotihoidosta, vaikka he eivit olleet koskaan nikemissi mitd kotona tapahtui. Maijan
vanhemmat eivit voineet ymmirtd4d miksi hoitohenkilokunta halusi diagnosoida
Maijan sy6mittomyyden anorexiaksi, koska vanhemmat mielestdin nikivit ettei

Maija kotona kayttdytynyt syomisen suhteen salaillen tai piilotellen. Maijan
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vanhemmilla oli my®s erilainen kisitys sopivimmasta hoitomuodosta, kun painoa piti
lisata. Laskarit olisivat halunneet asettaa tietyn alarajan Maijan painolle, jolloin
nenimahaletku olisi asennettu. Vanhempien mielestd tietyn alarajan asettaminen oli
keinotekoista ja jiykk#i. He osasivat nihdi mielestidin, koska Maijan kunto vaatisi
letkua ja sairaalahoitoa. Maijan #iti sanoi kokeneensa mielipahaa ja vidryyttd, kun
laskdri oli hdnen mielestdsn uhkaillut, ettd hin ei endd hoida Maijaa, jos yhteistd
linjaa ei 16ydy hdnen ja vanhempien vililld. Samoin sairaskertomukseen kirjattu
kommentti vanhempien erimielisyydestd hoitavan 1askdrin kanssa painon alarajasta,
tuntui pahalta lukea paperista. Vanhemmat olivat myds erimieltd hoitavan lazkérin
kanssa siitd tulisiko Maijalle itselleen kertoa niistd painon alarajoista, vai ei.
Vanhemmat eivédt olisi halunneet puhua asiasta Maijalle, koska arvelivat se
aiheuttavan hinelle vain lisid4 stressii. Vanhempien mielestd Maija oli liian herkka
tillaisille uhkauksille nenamahaletkuista. Aidin sanojen mukaan l44kérin mielesti oli
kasvatuksellisesti vidrin salata 12-vuotiaalta tytoltd héinen hoitoonsa liittyvid asioita.
Lopuksi vanhemmat toivoivat, ett ligkarit kunnioittaisivat vanhempien mielipidetta.
Vanhemmille himmentivas oli varmasti ldskarin kannanotto lapsen kasvatukseen,
koska sen he kokivat vield omaksi alueekseen. Vililli vanhemmista tuntui, ettd
lazkarit eivit vilittdneet tiettyjen ldsikkeiden sivuvaikutuksista, kun lasta hoidettiin
kotona. T#lléin vanhemmat toivoivat, etti liikirit seuraisivat tarkemmin lapsen
vointia kokonaisuutena, eikd vain yhden vaivan osalta. Maijan iiti kertoi, miten
hénen miehensi oli keksinyt ettei "pakkia" kannata ottaa pois, kuten hoitava lddkari
oli suunnitellut, vaan sen voisi jittdd paikalleen, koska sitd vield tarvitaan. Lisaksi
"pakin vaihto" on Maijalle erittdin tuskallinen toimenpide. Sijaisena ollut lddkéri
suostui tihéin Maijan isin ehdotukseen, mutta Maijan 4iti epardi miten hoitava laakéri

suhtautuisi asiaan.

"..nyt on sitten semmonen jinnitys ettd ens viikolla kun lddkiiri ja hoitaja
niin ne ihmettelee, ett miksei ole otettu ja, mut ne varmaan ajattelee étt sielld
olen taas mind ollut hopéitimdssd. Pitid nyt vaan saada se ettd timd on ollut
mieheni ajatus voimakkaasti, etten se ole aina mind joka keksii, vaikka mind

olen kylld ihan samaa mieltd.” (Maijan iiti s.5, r.11-15)
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Vanhempien epdvarmuutta lisisi lddkireiden kesken eridvit mielipiteet sopivimmista
hoitomuodoista, kuten side- ja sytostaattihoidoista. Ladkdreiden vakuuttelut
kyseisistd hoitomuodoista eivdt rauhoittaneet vanhempia, jos he samanaikaisesti
lukivat kirjallisuutta, jossa kerrottiin sdde- ja sytostaattihoitojen vakavista
sivuvaikutuksista. Kysyessiin asiasta lddkireiltd Maijan didille vastattiin, ettd kun

tauti on rankka, ovat myds hoidot rankkoja.

“..ettd semmosta niinku hirveetd epdvarmuutta tissd on, ettd jos voi niinku
selkeesti vaan luottaa ettd lddkdrit on viisaita, lddkdrit tekee parhaansa, mitd
md oon tietysti vililli uskonutkin, mutta ettd se niinku ku on niin montaa

mieltd..." (Maijan iiti 5.7, r.27-30)

Kun vanhemmilla ja hoitohenkilékunnalla oli erilainen nikemys parhaasta
mahdollisesta hoidosta, oli vanhempien mielestdsin vaikea sdilyttdd positiivista
asennetta ollessaan sairaan lapsensa kanssa. Lidkirit kuitenkin korostivat yhteistyon
tarkeyttd lapsen kannalta. Maijan didin mielestd ladkérit tarkoittivat yhteisty6lld sitd,
ettdi vanhempien tulisi olla samaa mieltd ladkdreiden kanssa hoitoa koskevissa
kysymyksissd. Aiti my6s pelkdsi mahdollisen liikirin vaihdon heijastavan omaa
epdvarmuutta tyttirelleen. Erityisen vaikeana Maijan 4iti koki kannattamansa

vaihtoehtoisen ldiketieteen liittimisti hoitosuunnitelmaan.

“..ettd se ei nyt ainakaan haittaa ettd nitd kokeilee, vaikka niissd olisikin
paljon uskoakin mukana, mutta jos uskokin parantaa semmosissa niin sehdn
on hyvd. Mut se ettd tuota niinku hyljdtddn. Lidkdri sanoo etti oisko parempi
ettd lopetetaan kaikki tdmménen...tdd oli mulle suuri loukkaus ettd puututaan

niin paljon tommosiin asioihin..." (Maijan iti 5.9, r.26-30 s.10,1.1-3)

Maijan vanhemmat pettyivit, kun he kuulivat ettd sidehoitojakson jilkeen aina
jatketaan varmuuden vuoksi myds sytostaattihoidolla. Alkuun he ymmirsivit, ettid
jos aivokasvain saadaan sidehoidolla poistettua, ei endi tarvita sytostaatteja.

Myd6hemmin he kuulivat toiselta 14ikérilti ettei ndin voida toimia. Vanhemmat
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kokivat, ettd heille haluttiin antaa toivoa jittamailld jotain kertomatta hoitojen alussa.
Maijan diti olisi mielestddn tarvinnut henkistd ennakointia selviytydkseen paremmin
pettymyksistd. Sama didin mielestd sairaanhoitajien ja ladkireiden vililld oli ero
siini, miten he kohtasivat vanhemmat ja heiddn tuskansa. Aidin mielestd
sairaanhoitajat olivat lddkireiden ja vanhempien vilissa tiedon vilittdjind puolin ja
toisin. Sairaanhoitajat toimivat alussa myds tulkkeina kiéntden maallikon kielelle

ladkareiden kéyttimaa latinaa.

"Alkuun oli just sitd, ettd kun granulosyytit oli nyt alhaalla ja hemoglobiini
oli alhaalla ja ndmad leukosyytit oli korkealla, niin md sanoin etti joo
mut missds niitten pitdis olla ja mitd ne ylipddtinsd on.” (Maijan isd s.0,

r.9-11)

Opittuaan latinaa vanhemmat sortuvat mielestdin itsekin tdnd pdivind puhumaan
litan vaikeasti ihmisille, jotka eivdt ole sairauden asiantuntijoita. Usein
sairaanhoitajat myos yrittivit selittid vanhemmille miksi lddkérit toimivat kuten
toimivat. Koska sairaanhoitajat nikivit enemmin vanhempia, he my6s Maijan didin
mielestd ymmirsivit paremmin vanhempien tuntemuksia. Aidin mielesti mydskdsin
hoitajat eivit aina pitineet ladkireiden kylmisti suhtautumisesta vanhempiin, mutta
samassa lauseessa &iti sanoo ymmértivéinsid, ettd vastuu hoidosta on kuitenkin
viimekddessd aina ladkdreilld. Samoin hin kertoi ymmirtivinsd, ettd laakarit
joutuvat usein pelaamaan todennikdisyyksilld, koska aina ei voida varmasti tietds

oireiden syyt ja niihin tehoavia oikeita hoitomuotoja.

"..ettd niinku kylld md sen ymmdrrin, ettd ne ihmisii ne lddkdiritkin,

mutta mekin ollaan ihmisid..." (Maijan &iti s.12,1.16-17)

Vanhemmat toivoivat, ettd heille olisi aina kerrottu toimenpiteisti, joita lapselle
tullaan tekemdin, oli sitten kyseessd vaikka vitamiinipistos. Maijan didin mielesti
laakédrit luulevat tarvitsevansa selkedd auktoriteettiasemaa vanhempiin nihden

ollakseen uskottavia. Niin ei kuitenkaan ole hinen mielestiiin, hiin arvostaa laskéria,
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joka osaa katsoa tilannetta monesta eri nidkokulmasta ja kertoo rehellisesti
viimeisimmisti tutkimustuloksista, vaikka niitd ei vield sovellettaisikaan kaytdnt6on.
Joidenkin lddkireiden epdvarmaote vanhempien silmissd ei ainakaan herittianyt
luottamusta. Maijan isin mielesti luotettava ladkdri on sellainen, jolla on
ladketieteellinen koulutus, mutta myés tietoa ja avointa asennetta muihin
hoitomuotoihin. Joskus ladkéreiden lojaliteetti toisiaan kohtaan saattoi kaintyd
vanhempia vastaan niin, ettd vanhemmat eivit endd tienneet keneen uskoa. Vaikka
vanhemmat olisivat  vililldi  kaivanneet enemmin  keskustelukumppania
hoitohenkil6kunnasta, ei aina pelkdstddn kuuntelu auta, kun vanhemmat kokivat
tarvitsevansa myos lisdi tietoa sairauden kulusta. Tamén vuoksi esimerkiksi sairaalan
sosiaalitydntekijén tai psykologin tarjoama apu ei aina osunut kohdalleen. Maijan
didille jai erityisen hyvad muisto ldakéristi, jonka siskolla oli ollut aivokasvain, koska
tdimd l4adkdri osasi puhua omakohtaisesti vanhempien kielelld ja konkreettisesti
muovisia aivomuotteja kiyttien syovistd. Toisaalta vanhemmat toivoivat, ettd heille
olisi puhuttu asioiden oikeilla nimilli ja hyvin suoraan, mutta toisaalta he arvostivat
ladkidreitd, jotka osasivat ilmaista asian hienotunteisesti ja harkiten vanhempien

kyky4 jaksaa kuulla sairauteen liittyvid asioita.

Yleensidkin vanhempien ja lddkéreiden suhteen muodostumiseen kului aikaa ja
voimavaroja. Suhteen selkiytyminen saattoi olla vaikeaa nimenomaan vastuun
vuoksi. Vanhemmat ymmarsivit, ettdi lddkéreilli on vastuu hoidoista, mutta
vanhemmilla oli mielestddn viimekédessi se vastuu itse lapsesta ja hinen eldméstddn.
Hoidon nikeminen irrallaan lapsen elémaisti on vaikeaa ellei mahdotonta, kun lapsi
on vakavasti sairas. Téssd vaiheessa on tirkedti ymmairtdd tilanne kokonaisuutena
keskustelemalla asioista eri alojen edustajien kanssa ja tdtd kautta sopia toimista
sairaan lapsen hyviksi. Vastuun jakaminen tarkoittaa aina jostakin luopumista
vanhempien osalta. Tam#in vuoksi suhde hoitohenkilokuntaan oli usein

monimutkainen ja himmentdvikin vanhemmille sekd varmasti myds

hoitohenkilékunnalle.
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8.7 "Ne on hyvii ne pitkit, kun saa vililli olla jaksamattakin” Vanhempien

voimavarat ja selviytyminen

Vanhemmille on ollut tirkedd alusta asti tietdd sairaudesta kaikki mahdollinen.
Tietoa on haettu lukemalla kirjallisuutta, kyselemilld sairaalan henkilokunnalta sekd

juttelemalla muiden vanhempien kanssa, joilla on samanlaisia kokemuksia.

"Mdd luin  siitd  sairaudesta  ja sitten mdd luin  ihan semmosia
eldmankertoja...mdd itekseni niitd illalla luin, itkin ja luin, mutt se oli jotenki,
mun piti saaha heti paikalla ne asiat. Ett mun piti tietdd siitd asiasta

kauheesti ja samalla kiyd ldpi niitd asioita.” (Mikan &iti s.3, 1.23-27)

Vanhemmat kokivat timin mahdollisuutena kiydi 14pi vaikeaa asiaa. Osallistumalla
hoitosuunnitelmien tekoon vanhempien oli helpompi saada itselleen kuva tilanteesta.
Mikan #iti koki myos, ettdi hidnen on tiytynyt sdilyttdd tietynlainen realiteetti

sairauden suhteen "ettd tissd ei nyt vilttamdttd hyvin aina kdy ndissd asioissa ".

Vanhemmat nikivit yhtend jaksamiseen vaikuttavana tekijand sen, ettd eliméinarvot
olivat perheissi jérjestyksessi. Maijan isén mielestd viimeistién siind vaiheessa, kun
lapsi sairastuu loksahtavat eldminarvot paikoilleen, jos ne eivit vield muuten olleet.
Lapsen sairastuessa sairaalan henkilokunta huolehti siitéd, ettd vanhemmat muistivat
pitdd huolta myds itsestdéin. Myoskin positiivinen asenne elimién ja tapa 16ytdd se

positiivinen puoli eldmin perusasioista koettiin voimia antavana tekijana.

"...mutta sitd, ettd aina pitdd ajatella, ettd vois olla vield huonomminkin ja
sitte ko on oikein huonosti, niin voi ajatella, ettd ollaanhan tdssd vield

hengissd..." (Mikan diti s.20, r.20-21)

Vanhemmat tunsivat haluavansa asettaa nusia haasteita eldmilleen vaikeiden hetkien
jélkeen. Tavallaan he halusivat kokeilla vield omia voimiaan, hakea omia rajojaan ja

saada kokea onnistumisen eldmyksid. Esimerkiksi Mikan #iti oli lihtenyt mukaan
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uudelleen koulutukseen erittdin kunnianhimoisesti. Hinen vanhin poikansa oli
ollutkin jo vihin huolissaan, ettd miksi pitdd ahertaa niin kamalasti, miksi pitd4 saada
aina se paras arvosana. Mutta Mikan iiti oli vain halunnut néyttad itselleen, ettd kylla

hin timéin selvittidid kunnialla.

"Ensinndkin jo ihan tyon takia ja sitten ihan itelleni just ett niinku pysty
tavallaan, en md tiid ettd kelle siind piti ndyttdd, itelle varmaankin ldhinnd,

ett piti niinku saavuttaa...” (Mikan &iti s.10, r.24-25)

Lapsen sairastuessa vakavasti vanhempien jaksamisessa korostuivat tietyt asiat.
Kaikki haastattelemamme vanhemmat elidvit avioliitossa ja he kokivat timin yhtend
voimavarana. Vanhempien mielesti oli helpompi juteila oman aviopuolison kanssa ja
samalla ammentaa voimia toisesta. Vanhemmat ihmettelivitkin nikemiensd
yksinhuoltajien jaksamista lapsen sairastuessa. Vanhemmat painottivat useassa eri
yhteydessi sitd, miten yksin he vanhempina loppujen lopuksi ovat sairauden kanssa.
Ulkopuolista tukea kuuntelijan tai tukijan ominaisuudessa oli vaikea 16ytéd. Toisaalta
vanhemmilla ei ollut halujakaan kertoa asiaa "kokemattomille" ihmisille. Thanne
tilanne olisi ollut, jos alusta alkaen olisi ollut kuuntelija, jonka kanssa olisi voinut

jakaa kokemuksiaan ja ajatuksiaan matkan varrella.

"...mutta nimd justiiinsa ndmd sanotaankin ndmd olalle taputtelijat, miti ei
oo hirveen paljon ollut...itekseen timd homma on melkeinpd ja ldhinnd

vaimon kanssa...” (Mikan isd s.17,1.28-29 s.18,1.1-3)

Vanhemmat olivat karsineet eldmistiin kaiken ylimédrdisen pois. Diagnoosin
jilkeen kaikki ulkokohtainen menetti merkityksensd. He olivat sitd mieltd, ettd
mitddn uutta ja erikoista he eivdt jaksa ottaa vastaan, eivitkd myoskiddn olleet
halukkaita siihen. Kaiken entisen he halusivat siilyttd4 ja tehdd sen rutiininomaisesti

sddstden omia voimavarojaan.

"..oikeestaan rankkuus ndkyy just siis siind, ettd kaikki niinku ylimddrdinen
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on pudonnut pois...ett ei jaksa, ei oo niinku energiaa, sanotaan ett ei 00
minkddn ndkostid luovaa energiaa, ett rutiinit hoidetaan, tyé hoidetaan,

kaupassa kdydddn..." (Maijan isd s.22,1.21-30)

Pohtiessaan omaa jaksamistaan vanhemmat kaipasivat enemmé#n aikaa
harrastuksilleen ja itselleen. Sellaisiakin aikoja vanhemmilla oli tullut eteen, etti he
eiviit jaksaneet. Ja tdmin he pystyivdt myontimiin itsekin ja samalla he antoivat

itselleen luvan olla jaksamatta joka hetki.

"Ne on hyvid ne sellaiset pdtkdt, kun saa olla vililld jaksamattakin

sitten.” (Mikan &iti s.22,1.23-24)

Vanhemmat olivat kokemuksen kautta oppineet, ettd tulevaisuutta ei kannata
suunnitella pitkille eteenpdin. Muutaman kerran vastaan on tullut tilanteita, ettd
suunnitelmat olivat epdonnistuneet. Tamin he kokivat myds harmittavana, kun
mitdin ei voi suunnitella etukdteen. Maijan &iti koki kaikkien sairauden mukanaan
tuomien kokemusten Kautta, etti hinti valmistellaan johonkin tulevaan. Hin myds
halusi tulevaisuudessa hyodyntdd kaiken tiedon ja kokemuksen jollain lailla.
Vanhempien toive oli, etti tilanne normalisoituisi jonain pdivdnd. Mutta sitten
toisaalta, kuten Maijan isi kertoi, etti jos tilanne joku piivi olisi normaali, niin mité
sitten, misté sitten saataisiin se excuse, eli asia, jonka avulla voi kieltdytyd ja jattdd
lahtemistd ja osallistummasta. Hén pelkési myos sitd , ettd kun lapset ovat kasvaneet

isoiksi ja muuttaneet pois kotoa, ettd alkaako silloin se syyllistdiminen.

Mikan vanhemmat olivat sitd mieltd, ettd joskus on vaikea ajatella pelkéstddn
huomistakin pidemmaille. Perheessd eletdin pdivd kerrallaan. Mutta toisaalta he
nidkivit, ettd ajatukset kuitenkin ovat koko ajan tulevaisuudessa. Tdmd nikyi
esimerkiksi siitd, kuinka Mika suunnitteli maastopy6rin ja makuupussin ostoa, joita
hén sitten voisi seuraavana kesing kayttad. Yhteisti kaikkien vanhempien ajatuksissa
oli se, ettd kaikki toivoivat "tdmin kaiken" olevan joskus ohi tavalla tai toisella. Ja

sitten kun tdmi péivi koittaa, Maijan #iti koki omaavansa sellaista tietoa, etti jollain
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lailla hénen tulisi jakaa siti eteenpiin.

"..jos tamd kaikki on joskus ohi tavalla tai toisella hyvin tai huonosti niin
mulle on monet ystdvit sanoneet, ettd kylld sulla sitten on semmosta tietoo ja
semmosta kokemusta, ettd si voit varmasti tehd jotain, ettd mihin mua tdssd

oikein nyt valmistellaan, minkdlaiseen hommaan...." (Maijan diti s.33, r.1-5)

Maijan iiti nimesi sairaan lapsen vanhemmuuteen liittyviksi tunteiksi ja asioiksi
huolen, jatkuvan paineen, tuskan, syyllisyyden, syyllistimisen, pelon, vihan,
katumisen, ylihuolehtivaisuuden. Huolenaiheena suurimpana oli se, miten hén #itind
osaisi hoitaa lastaan oikealla tavalla. Hin myds katui, ettei ole ollut tarpeeksi rohkea
ajaakseen erilaisten hoitomuotojen puolta. Hin tunsi vihaa itsedin kohtaan
kohdistuvista ennakkoluuloista hoitohenkilékunnan taholta. Hén el haluaisi olla aina
se, joka valittaa, mutta tirkeimmiksi hin koki tyttirestd huolehtimisen ditina.
Ajoittain hin koi itsensi avuttomaksi ilman lazketieteellistd koulutusta
puolustaessaan kantaansa hoitohenkilokunnalle sairaalassa. Aidin mielestd Maija
koki turvattomuutta, jos hiin ei iting jatkuvasti huolehtinut tyttirestd. Itse hén piti
tatd huolehtimista vililld yliampuvanakin. Maijan isd méadritteli itsedén isdnd sanoilla
perusturvallinen, toiminnallinen, rauhallinen, tunteensa ndyttivi ja henkisesti 14snd
lapsille tarvittaessa. Itselleen tirkeimmiksi tehtdviksi héin koki kokonaisuuden

hahmottamisen ja laivan kipparina toimimisen.

"Mulla on kylld silld tavalla sellanen kipparitarve, ett pitid niinku ohjat
kisissd, laivan kapteeni. Ett jos hirveesti myrskydd, niin tavallaan niinku
tdhdn rooliin kuuluukin sanoa, ett ei tissd nyt mitddn hétdd. Tai ett nyt tdssd
on hdtd, mutt nyt toimitaan ndin...se on niinku asia josta on mentdvd ldpi niin
ettd se paatti pysyy ehjind ja kaikki pysyy kannella...” (Maijan isi s.20, r.32-
33 s.21,1.1-16)

Maijan isd huomasi ajattelevansa tulevaisuudesta varovaisemmin nykyéin, kun hin

ilmoitti tydpaikalleen harkitsevansa siirtymists osapéiviiseen tyohon tarvittaessa.
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Vaikka Maijan isd koki olevansa joustava isd, hin kertoi turhan neuvottelun lasten
kanssa jidneen pois. Hin joutui mielestddn usein tilanteisiin, jossa lapselle tuli
selittad, ettd kaikki el vilttimattd tunnu mukavalta, vaikka se on hyviksi ja
péinvastoin. Mikan 4iti kertoi siitd miten hin sdikahti alussa lddkareiden tapaa kertoa
lapselle vakavasta sairaudesta. Vanhemmat joutuivat myShemmin paljon
lipikdyméddn Mikan kanssa niitd asioita, mitd lddkdrit olivat kertoneet, kuten
kuoleman vaarasta. Mikan #iti ei mielestddn alussa tajunnut lainkaan, ettd edessd on
pitkd prosessi monine vaiheineen, vaan hin kuvitteli jotenkin tilanteen taas pian
muuttuvan entiselleen. Ajan myoétd, melkein kuusi vuotta myShemmin, hén sanoo
oppineensa nauttimaan niistd hetkistd kun saa olla yksin kotona ja rentoutua.
Akkilihtéihin ei kuulema koskaan totu, mutta #itid helpottaa, kun han tietd lapsen
olevan hyvissi hoidossa, eiki hidnen tarvitse heritd monta kertaa ydssé tarkistamaan,

ettd Mikalla on kaikki hyvin.

Sairaan lapsen vanhempi oppii ajan my6tdi hahmottamaan arkipaivadinsé
sairaalaympiristossi lapsen kanssa. Monet vanhemmat mainitsivat etteivit he alussa
osanneet lihted lapsen singyn vieresti edes sy6mddn, puhumattakaan ulos
kédvelemidn tai illalla nukkumaan. Mikan &iti korosti positiivisen asenteen tdrkeyttd
ja kykyd erottaa kaikkein tdrkeimmiit asiat vihipétGisemmistd. Hénen mielestdin
eldmin perusasiat pitdisi oppia erottamaan muutakin kuin kantapién kautta. Toisaalta
hén ajattelee olevansa melko realistinen lapsensa tulevaisuuden suhteen. Ladkdrit
ovat neljd kertaa sanoneet Mikalle ja hinen vanhemmilleen, ettei endd ole
selviytymismahdollisuuksia. Viimeisimmilld kerralla lddkédri oli sanonut Mikalle
ennen leikkaukseen menoa, etti katsotaan voidaanko eniii tehdi mitiin. Mikan didin
mielestd tillaiset asiat sdilyttavit hyvin realistisen tavan kisittdd elamas. Mikan didin
mielestd tdytyy ymmairtds, ettd aina ei voi kidydd hyvin vaikka sitd toivoisikin.
Kuoleman uhkaan ei kuitenkaan koskaan totu Mikan #idin mukaan. Aina on yhti
vaikeaa kuulla, ettd loppu voi olla pian edessi. Harjoittelu ei tee mestaria téssd
asiassa. Vaikka ladketiede on pitkille kehittynytti tdnd piivind, ei didin mielestd voi
odottaa ihmettd tapahtuvan lukuisia kertoja samalle ihmiselle. Realistisesta

ajattelutavasta seuraa myds se ettei pelkéi putoavansa liian korkealta, jos jotain
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tapahtuukin. Jaksamisen kannalta on parempi kun ei liikkaa mieti minkélaista eldma
olisi tilld hetkelld jos lapsi olisikin terve. Mikan iiti pitdd myds tdrkednd, ettd hin
jaksaa tukea lastaan siilyttimian my6s realistisen kuvan tilanteestaan. Aiti yllattyi
taannoin erddssi saunan lauteilla kdydyssi keskustelussa poikansa tavasta ajatella

kuolemaa.

"...Mika sanoi jotain, ettd onko pakko tehdd jotakin, ja md sitte sanoin ettd
mihinkddn muuhun ei ole pakko kuin kuolemaan. Niin Mika sanoi ettd ei
kuolemakaan ole mikdin pakko...md sanoin ettd sddhdn sanoit tuon aika
kummallisesti. Hdin sanoi ettd ajatteleppas nyt, ettd silloinkin kun lddkarit
sano ettet sd voi tdstd endd selviytyd, niin mdd vaan ajattelin ettd mdd selvidn

tistd." (Mikan &iti s.21, 1.24-29)

Maijan didin mielesti oli vaikeaa kuvailla itsedin ditind. Mielestddn hin el pitkalti
lastensa ehdoilla ja ajattelee aina ensin lastensa parasta. Joinain péivind tuntuu seinit
kaatuvan pdille kotona, mutta yleisesti ottaen hin sanoi pitdvinsd lasten kanssa
olemisesta. Joskus Maijan #iti koittaa selittii ja hahmottaa itselleen tilannetta
samaistumalla sairaan tyttirensi asemaan. Tami ei kuitenkaan funnu toimivalta,
koska hin toimii eri tavoin, kun kyseessd on lapsen sairaus eikd oma. Keskustelun
edetessd hin kuvailee itseddn vililld ylihuolehtivaisena ja syyllisyydentuntoisena
ditind, koska hin haluaisi olla hyvi iiti. Hin ei koe itsedédn hyvénd ditind kun hén
rdjdhtid, on vihainen, makittis ja passaa liikaa lapsiaan. Kun hén sai ensimméisen
lapsensa, hin koki olevansa vield ihmiseni epikypsi ja yksindinen. Vihan tunteiden
kisittely on ollut hinen mielestién vaikeinta. Maijan diti tuntee voivansa paremmin,
kun hin huolehtii kunnostaan ja tarkkailee ruokavaliotaan. Eldmdssd on hinen

mielestd my6s paljon hyvid kausia.

Maijan isd kuvailee eldminrytmiéin kiihkeiksi ja stressaavaksi, koska hinelld ei ole
aikaa omille harrastuksilleen joihin voisi purkaa paineitaan. Tdmain takia tulee joskus
hermostuttua ja huudettua ihan pienistikin asioista. Isdn mielestd on tirkedd olla

mahdollisimman tasapuolinen, rehellinen ja oikeudenmukainen lasten suhteen.
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9 POHDINTA

Tutkimusta suunnitellessamme halusimme selvittdd kuinka lapsen sairauteen
sopeutuminen on onnistunut ja mitd tekijoitd siihen liittyy. Saatuamme aineistomme
kasaan huomasimme, etté juuri niihin kysymyksiin vanhempien oli vaikeinta vastata,
koska selviytymisprosessi oli jatkuvasti kdynnissd. Vanhempien oli vaikea asettautua
tilanteen ulkopuolelle ja eritelld tekij6itd, joiden avulla he selviytyivit
arkipdivastddn. Perheiden arkipdivd oli vieldkin raskasta ja eldmid ei uskallettu
katsoa kovin pitkille eteenpéin. Térkedd oli selviytyd aina pdivéstd kerrallaan ja

omasta mielestdéin vanhemmilla ei ollut juuri muita vaihtoehtoja kuin jaksaa.

Oman selviytymisprosessin analysointi ja sen eri kehitysvaiheiden erittely oli siis
vanhemmille vaikeaa. Vanhemmat erittelivit eldminséd erilaisiin jaksoihin lapsen
terveyden tilan mukaan. N4itd jaksoja he kuvailivat vaikeina, helppoina sekd hyvini.
Vanhemmat olivat kuitenkin ajan my6td huomanneet mitkd selviytymiskeinot olivat
heille pysyvimpid ja parhaimpia. Sairauden alussa tiedon haku, esimerkiksi
kirjallisuuden avulla, koettiin tirkednd ja myohemmin oma aika, esimerkiksi
opiskelun parissa, koettiin voimavaroja antavana. Lapsen terveydentilan heikentyessé
vanhemmat kertoivat olevansa tekemisissi aina saman tilanteen ja samojen tunteiden
kanssa. Kuoleman uhka toi pintaan aina saman hddén, mutta siitd selviydyttydin
perheissé elettiin taas hyvdi ja helppoa vaihetta. Tutkimukset, joissa on tarkasteltu
vammaisten lasten vanhempien sopeutumista lapsen vammaisuuteen, voidaan
erotella sopeutumisprosessista eri vaiheita, jotka toistuvat eri perheissd usein
samantyyppisind. Alussa on niin sanottu shokkivaihe, sitten ahmitaan tietoa
vammasta ja siihen liittyvisti kuntoutuksesta, mietitiin omaa ja ympiristén
vammaiskisitystd sekd aletaan ajattelemaan vammaisen lapsen tulevaisuutta ja
eldménkaarta vammaisena ihmiseni. Prosessin seurauksena on yleensd sopeutuminen
lapsen vammaisuuteen ja perhe nidkee usein vammaisuuden tuoneen ajan mittaan

paljon hyvidkin asioita heidin elimiénsi ja elaminarvoihinsa. Pitkdaikaissairaan
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lapsen vanhemmat joutuvat useita kertoja palaamaan lihtoviivalle kuullakseen uuden
diagnoosin lapsen terveydentilan muutoksesta. Niin ollen voidaan sanoa, ettd
pitkdaikaissairaan lapsen vanhempien sopeutumisprosessi on erilainen ja
omalaatuinen; siind on enemmin eri vaiheiden toistoja ja pelko néyttelee suurta osaa
prosessissa. Haastattelemamme vanhemmat elivit kukin voimakkaasti tietty4 vaihetta

lapsen sairauden kanssa ja asettuminen tilanteen ulkopuolelle oli heille vaikeaa.

Vanhempien oli myds vaikea eritelld voimia antavia tekijoitd eldmissidin, koska
kaikki saatavilla olevat voimavarat olivat jo kdytossi. Vanhemmat kokivat, ettd
kaikki voimavarat tuntuivat suuntautuvan lapsen hyvinvoinnin saavuttamiseen ja
ylldpitdmiseen. Lapsen sairastuessa vanhemmilla ei ole olemassa suurta "voimavara-
arkkua", josta he voisivat ammentaa lisdid voimia, tai valita sielti tilanteeseen
sopivimmat. Kuitenkin ulkopuolinen apu, kuten keskustelut sairaalassa muiden
vanhempien kanssa ja kirjallisuuden lukeminen olivat vanhempien mielestd
parhaimpia keinoja pé#istd eteenpdin. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat,
erityisesti isdt kertoivat nauttivansa eniten perheen yhdessdolosta ja yhdessd
tekemisestd ja harrastamisesta. Toiminnallisuus ja harrastukset sekd riittiva aika

niihin néhtiin selkeésti voimavaroja lisdivini tekij6ini.

Vanhemmat huomasivat myds antaneensa uusia merkityksid asioille, joihin he eivit
aikaisemmin olleet kiinnittineet paljoakaan huomiota. Téllaisia olivat muun muassa
hyvit ystdviat. Mutta silti vanhempien haastatteluissa tuli esille se, ettd he eivit
kuitenkaan olleet valmiita jakamaan asiaa ldheisten ihmisten kanssa, vaan halusivat
pikemminkin s#dstdd ystdviddn lapsen sairauteen liittyviltd yksityiskohdilta. Tami
ristiriita oli mielestimme yllattavd piirre. Ehkd vanhemmat halusivat ystdviensd
seurassa nauttia eldm#n normaaliudesta ja samalla pitdd ylld toivoa oman eldménsi

palaamisesta entisiin uomiin.

Selviytymisprosessissa vanhemmat ndkividt tirkeind ensitiedon saamisen
mahdollisimman nopeasti ja totuudenmukaisena. Ensitiedon saamisen hetkelld

vanhemmat muistivat, etti mielessi oli py6rinyt vain ajatus lapsen kuolemasta.
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Heiddn oli siind vaiheessa vaikea ottaa vastaan asiallista tietoa tai ajatella
jérkiperdisesti. Mutta kuitenkin he kokivat, ettd tieto oli loppujen lopuksi se asia,
joka pelasti ahdingolta ja auttoi ajattelemaan eteenpdin. Koimme tutkimuksessa
mukana olleiden vanhempien tavallaan eldvin koko ajan ensitiedon varassa, koska
lapset eivit olleet parantuneet sairauksistaan. Vanhemmat tiedostivat lastensa

tilanteen hyvin ja olivat varautuneita kaikkiin ki4nteisiin sairauden suhteen.

Vanhemmat eividt suoraan ilmaisseet, etti heiltd olisi riistetty vanhemmuus ja
vanhemman oikeudet sairaalan taholta, mutta asia ilmaistiin varovaisemmin usealla
eri tavalla. Aikaisemmin, ennen lapsen sairastumista, vanhemmat kokivat tietdvin
parhaiten mikéd lapselle oli parasta. Yhtd dkkid rinnalla onkin joukko asiantuntijoita
sanomassa mitd lapsi tarvitsee. Tavallaan vanhemmat joutuvat yllittien jakamaan
vanhemmuuden hoitohenkil6kunnan kanssa. Asian tekee vanhempien kannalta vield
monimutkaisemmaksi se, etti paras hoito mitd 14dkérit suosittelevat, voi aiheuttaa
vakavia seurauksia tai se voi osoittautua joskus jopa véirdksi. Vanhempien tulee
nopeasti oppia luottamaan heille vieraisiin ihmisiin. Ei siis ihme, ettd asian

pohtiminen herittid paljon voimakkaita tunteita vanhemmissa.

Aineistoamme lukiessamme esiin nousi vanhempien toive, eftd lapsi otettaisiin
sairaalassa vastaan “koko pakettina” fyysisend ja henkisend ihmisend, jolla on perhe
ympérilldin. Eli tavallaan koko perhe sairastuu, kun lapsi sairastuu vakavasti.
Vanhemmat toivatkin vahvasti esiin sen ajatuksen, ettd heiddt otettaisiin mukaan
hoitoprosessiin entistikin enemmin. He kuitenkin omaavat sellaista taustatietoutta
lapsesta, jota koko hoito-organisaatio voi kdyttdd hyvikseen lapsen hoitamisessa ja
kuntouttamisessa. Vanhemmat halusivat yksityiskohtaista tietoa eri hoitomuodoista

ja niiden seurauksista sekd ohjausta siithen, miten he voisivat hoitaa lastaan kotona.

Vanhemmat olivat kokemustensa my6td pdidtyneet ajattelemaan mySs lapsensa
asemaa potilaana sairaalassa. Vanhemmat pitivit erityisen tirkednd, ettd heidédn lasta
kunnioitettaisiin kaikissa hoitotoimenpiteissi ja hidnet huomioitaisiin ennen kaikkea

lapsena ja sitten vasta potilaana, joka saa hoitoa. Lisiksi lapsen koulunkidynnin
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jatkumisen takaaminen oli erityisen tirked asia vanhemmille, koska se oli
vanhempien mielestd se ainoa asia, joka liittyi sairaalan ulkopuoliseen eldméén.
Lapselle oli vanhempien mielesti térkedd saada tuntea olevansa yhd oman luokkansa
jdsen, vaikka hin ei sielld fyysisesti voinutkaan olla. Koulunkdynnin jatkuminen
antoi vanhempien mielestd myos lapselle toivoa siitd, ettd hin aikanaan palaa takaisin

luokkaansa. Niin kaikkia siteitd sairaalan ulkopuoliseen maailmaan ei katkaista.

Lapsen sairastuessa pitkdaikaisesti perheen elim@i voisi kuvailla sanalla
ennustamaton. Jokainen perhe oli sairauden myéti joutunut opettelemaan paljon
uusia asioita ja kohtaamaan erilaisia tunteita sekd rakentamaan arkensa uudelleen.
Lapsen sairastuminen heilauttaa koko perheen siséisid kuvioita. Ja kun vanhemmat ja
sisarukset luulivat perheen 16ytineen oman uuden rutiininsa, niin kaikki pydréhtikin
taas ympdri. Sairaus ei ole vain lidketieteellinen asia, joka koskettaa ainoastaan yhti
perheen jisenti. Perheenjisenilldi on tarve 106ytdd selityksid tapahtumille ja he

toivovat voivansa vaikuttaa asioihin ja muutoksiin.

Lillrankin (1998) tutkimuksen mukaan vanhempien tirkeimméksi kokema
eldménlanka oli toivo saada eldd lapsen kanssa. Myds haastattelemamme vanhemmat
toivat esille toivon ja realistisuuden yhdistimisen samaan ajatukseen eniten
voimavaroja antavana tekijand heidin eldméissddn. Vanhemmat olivat itse paityneet
tdhdn ajatukseen paljon asiaa pohdittuaan ja toivoivat, etti hoitohenkilokunta ja
ladkarit olisivat alusta alkaen ldhestyneet heitd timin ajatuksen kanssa. Vanhempien
odotuksia tukee Hisingerin (1998) tutkimustulos, jonka mukaan vanhemmat

kaipaavat eniten ammatillisesti toimivaa sekd samanaikaisesti vilittdvad ihmisti.

Tutkimustuloksemme ovat samansuuntaisia kuin Lillrankin (1998) viitoskirjassa,
jossa tarkastellaan sairaan lapsen vanhempien tuntemuksia. Kiinnitimme huomiota
erityisesti vanhempien tapaan ajatella eldmiinsi eteen- ja taaksepdin jaksoina, jotka
voivat olla hyvid, tasaisia, huonoja tai vaikeita. Vanhemmat eivit pystyneet
kertomaan ajankulkua midrittyind péiving, viikkoina tai kuukausina, vaan he

jakoivat lapsen sairauden eri ajat ja vaiheet sen mukaan, oliko menossa hyvi vai
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huono vaihe. My6s Lillrank puhuu vanhempien uudenlaisesta kasityksestd ajasta,
joka jaksotetaan pienempiin ja hallittaviin osiin. Tdmid voisi selittdd sen, ettd
haastateltujen vanhempien oli vaikea katsoa tulevaisuutta pitkille eteenpiin, koska

pidempi aikavili ei tunnu enéd hallittavalta.

Hisinger (1998) korostaa oikean tiedon merkitystd vanhemmille. Samoin
haastattelemamme vanhemmat kokivat, ettd heiddt otettiin tosissaan ja heistd
vilitettiin, kun joku ammattihenkil varasi heille aikaa kertoakseen lapsen sairauteen
liittyvistd asioista. Myds Taanila (1998) viitoskirjassaan tuo esille sen, ettd sairaan
lapsen perheen selviytymisen kannalta on ratkaisevaa mihin suuntaan kehitys alkaa

kulkea sairauden alussa, silld perheen selviytymiskeinot ovat suhteellisen pysyvii.

Vanhemmat eivdt puhuneet kovin paljon perheen terveiden lasten oireilusta ja
suhtautumisesta liittyen sairastuneeseen sisarukseen. Vanhemmat totesivat, ettd
sisarukset ovat hyvin sopeutuneet tilanteeseen. Sanotaanhan, ettd lapset ovat
sopeutuvaisia, mutta meilld herdsi ajatus siité, etti onko tdmi viyld vanhemmille
nihdé eldménsi positiivisemmin, ja heidin toivotaan pysyvin terveind. Vanhemmat
eivit jaksaisi kohdata endi muiden lastensa sairastumista pitkiaikaisesti. Lillrank
(1998) tutkimuksessaan tuo esille vanhempien halun korostaa perheen normaaliutta.
Vanhemmat haluavat nihdd itsensi tavallisina vanhempina, ja he jopa haluavat

vihitelld ulkopuolisille lapsen sairauden vakavuutta.

Vertion (1998) kiyttdmi ilmaisu oman eldmin ohjaksissa olemisen tunteesta kuvaa
mielestimme hyvin vanhempien tavoitteita elimissiddn. Yksi haastattelemistamme
isistd kertoi tarpeestaan olla kipparina heidin perheen paatissa. Kipparina olemiselle
taytyy kuitenkin muun perheen antaa tilaa ja luottaa isén taitoon tuntea perheensi ja
sairaan lapsensa tarpeet. Taanila (1997) pubuu tutkimuksessaan vanhempien
kunnioittamisesta ja tosissaan ottamisesta. Kipparina oleva isd tarvitsee varmasti
arvostusta ja palautetta tyOstddn onnistuakseen ja jaksaakseen tehtdvissddn.
Kipparikin voi kuitenkin visyi, ja silloin vaaditaan ammatti-ihmisiltd Mesconin ja
Honigin (1995) mukaan taitoa tiedostaa perheen jaksamista ja kykyi tukea
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vanhempia, ettd he jaksavat sdilyttdd rakastavan sek# huolehtivan asenteensa
sairaaseen lapseensa. Téssd tilanteessa myds erityisopettaja voi olla linkki perheen,
lapsen ja sairaalan vililli. Hanelld on omalla tavallaan ulkopuolinen ote ja nikemys

tilanteeseen, jossa perhe ja sairaala tekeviit tiivistd yhteistyota.

Tutkimus heritti paljon kysymyksid, jotka liittyvit sithen miten me ammatti-ihmiset
osaamme kohdentaa avun oikealla tavalla perheelle. Perheen kulttuurin
kunnioittaminen muuttuu monitahoiseksi asiaksi, kun kyseessd on lapsen vakava
sairaus ja sen hoitaminen. Erityisopetuksen kannalta koulunkdynnin merkitys saa
mielestimme uuden ulottuvuuden, kun huomataan sen liittyvdn kiintedsti lapsen
kokonaisvaltaiseen henkiseen hyvinvointiin kriisin aikana. Koulunkdynti on lapselle
tuttu ja turvallinen asia sairaalan ulkopuolelta. Hin saa olla tutussa oppilaan roolissa,

kun samanaikaisesti joutuu opettelemaan uuden potilaan roolin.

Pitkdaikaissairaan lapsen ympirille rakennettu palvelujérjestelmid Suomessa toimii
varmasti kansainvilisesti hyvilld tasolla, kun puhutaan lapsen ldiketieteellisestd
hoitamisesta ja kuntoutuksesta. Samoin hoitotieteen itselleen asettamat julkiset
tavoitteet kokonaisvaltaisesta hoitomuodosta vastaavat kysyttyyn tarpeeseen.
Kuitenkaan kiytinnon tasolla ja arkipéivissa yksittdinen perhe ja vanhempi ei voi vield
kokea sitid viettdessdin paljon aikaa sairaalassa lapsensa kanssa. Vanhempien ja
perheen psykososiaalinen tukeminen nihdidn tirkedksi, eikd sitd kyseenalaisteta.
Kiaytannossd kuitenkin perheen psykososiaalinen tukeminen tulee kaiken muun
jédlkeen, ensin on aina hoidettava lapsen sairauteen liittyvét akuutit tilanteet. Tatd
jérjestystd tuskin kukaan kyseenalaistaa. Mietimme kuitenkin tutkimuksemme myo6ts,
koska on se oikea hetki perheen tukemiseen ja 16ytyyko siihen todellakin aikaa. Voiko
asiaan vaikuttaa myds se, ettd psykososiaalisen tuen vaikuttavuufta ei voi samalla
tavalla mitata ja osoittaa vilitontdi muutosta lapsen terveydentilassa, kuin
ladketieteellisen hoidon vaikuttavuutta. Mielestdimme tdssd ristiriitatilanteessa tullaan
arvokysymyksiin ja kahden tieteenalan vaikeuteen sulautua keskendin yhteen.
Toisaalta ei ole yllattavii, ettd asiakas, eli tdssid tapauksessa pitkéaikaissairas lapsi ja

hénen perheensd, tormaavit tdhin ristiriitaan arkipéivissddn. Mielestimme ennen kuin
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mietitddn kdytdnnoén tasolla erilaisia perheille tarkoitettuja tukimuotoja, tulisi
yksittdisen hoito-organisaation selvittdd itselleen tyOnsd arvoldhtdkohtia. Kun
mahdollinen muutos kdynnistyy jokaisessa hoitotyotd tekevissd yksilossi, voi asiakas
nauttia vilittomésti  siitd. Jos pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmille pyritddn
rakentamaan jokin mahdollisimman tehokas tukimuoto, niin vanhemmilla tuskin on
aikaa ja voimia aktiivisesti osallistua ”sopeutumis- ja voimavarakoulutukseen”.
Mielestimme eniten vanhempia auttaisi ammatti-ihmisten ja heiddn vilisen
vuorovaikutuksen laadukkuus, eli vanhempien todellinen, my6tieldva ja ammatillinen
kohtaaminen arkip#ivissi seki riittdvisti aikaa tdhin. Tdmén ohella on tietysti tirkedd
tukea perheitd hakeutumaan vertaisryhmiin, esimerkiksi
sopeutumisvalmennuskursseille ja vanhempainryhmiin, jakamaan kokemuksiaan.
Perheen tulee kuitenkin olla valmis jaksaakseen hakeutua tdmén tyyppisen tuen piiriin.

Vammaisen lapsen vanhemmuudesta esitetyt mallit selittivit mielestimme joiltain osin
pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmuutta, mutta suurin ero aiheutuu varmasti kuoleman
uhasta ja jatkuvan ensitiedon varassa eldmisestid. Jatkossa olisi mielestimme
mielenkiintoista tutkia nimenomaan niiti eroja sairaan ja vammaisen lapsen
vanhemmuuden vililli, ja millaisia auttamismuotoja voisi kohdentaa erilaisille

perheille ndiden eroavaisuuksien puitteissa.

Térked jatkotutkimuksen aihe 15ytyisi myds opettajuuden tarkastelusta, kun hinen
luokallaan joku lapsista sairastuu vakavasti. Tilanne asettaa opettajalle paljon uusia
vaatimuksia: lapsen vakavan sairastumisen tydstiminen henkilokohtaisella tasolla,
muiden lasten tukeminen luokalla ja ennen kaikkea sairastuneen lapsen ja hinen
vanhempiensa tukeminen kaikella mahdollisella tavalla yhteisty§ssd sairaalakoulun
kanssa. Sairastuneen lapsen huomioiminen ja aito kohtaaminen vaatii opettajalta ja
luokalta muutakin kuin syntymipiivi- ja joulukortin lihettimisen sairaalaan. Koululla
on tiarked merkitys sairaalle lapselle, se on yhdysside siihen normaaliin eldmééin.
Téllaisessa tilanteessa tarvitaan erityiskasvatuksellisia keinoja kohdata vakavasti
sairastunut lapsi sekd hinen perheensi. Mutta onko opettajilla niitd keinoja, mistd he

niitd saavat, antaako koulutus tihin valmiuksia ja miten mahdollinen tySnohjaus
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jarjestyy. Toinen ndkékulma samaan aiheeseen on koulussa terveiden lasten
nikokulmasta tarkastella tilannetta; lasten eri tavat reagoida tilanteeseen ja opettajan
kyky erotella niitd sekd kyky vastata lasten tarpeisiin ja halu pysdhtyd selvittimiin
vaikeaa aihetta: luokkakaverin vakava sairastuminen, joka voi johtaa jopa kuolemaan.
Téssd tilanteessa voidaan nidhdi opettajan olevan oman luokkansa kippari, jonka
tavoitteena on oman luokkansa luoviminen ldpi vaikean ajan ja olla tukena

mahdollisten karikkojen kohdatessa.
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LITE 1. Haastattelupyyntdkirje / vastauslomake vanhemmille

HYVAT VANHEMMAT

Olemme kaksi erityispedagogiikan opiskelijaa Jyvdskylin yliopistosta. Valmistumme
libiaikoina  erityisluokanopettajiksi.  Olemme  kumpikin  benkilokobtaisesti
kiinnostuneita pitkdaikaissairaan lapsen elimdsti. Tarkoituksenamme on perebtyd
ilmiion, josta Teilli on arvokasta ja omakobtaista tietoa seki kokemusta.
Aikaisemmat seminaaritybmme aibeesta Littyvdt sairaalakoulun opettajiin sekd
perbeen ja lapsen kriisivaibeisiin. Pro gradu- eli lopputyomme aibeena on

pitkdaikaissairaiden lasten vanbemmuus, jota ei ole juuri tutkittu.: Olemme -

kiinnostuneita siitd, millaista on olla pitkdaikaissairaan lapsen diti tai isd, miten
lapsen sairaus vaikuttaa koko perbeeseen ja vanbempana olemiscen. Meitd myés
kiinnostaa se, miten koulunkiyntiin Kittyvit kysymykset ratkaistaan.
Tutkimusmenetelmind kiytimme baastattelua. Tarkoituksenamme on
baastatells Teitd vanbempia ja mabdollisesti myds -lastanne. Haastattelut
suoritettaisiin Teille sopivana ajankobtana sekd Teille sopivassa paikassa.
Haastatteluissa esille tulevat asiat ovat ebdottoman Iuottamuksellisia ja tulevat vain
tutkimuskdyttoon. Lopullisessa raportissamme emme tule kdywtimdidn Teiddn
alkuperdisii  benkiltietojanne, eli perbeenne ei tule olemaan tunnistettavissa.
Perbeenne voi jdddd tutkimuksestamme kesken pois niin balutessaan. Vastaamme
mielellimme Teididn mabdollisiin kysymyksiin aibeesta, joten meibin voi ottaa
ybteyttd pubelimitse, Toivomme, ettd otatte meibin ybteyttd __ / __ 1997 mennessd.
Kiitimme etukdteen mielenkiinnostanne ja toivotamme Teille aurinkoista keviittd.

Jyviskylissd __/_ 1997,

Nina Melamies Elina Koskela
pub. 014-xx000¢ pub. 01400
Markku Leskinen
yliassistentti, KT
tutkimuksen objaaja

p.014-x0c0cx

Perbeemme on alustavasti kiinnostunut osallistumaan tutkimukseen, joka kdsittelee
pitkdaikaissairaan lapsen vanbemmuutta, Meibin voi ottaa yhteyttd pubelimitse ja
sopia jatkotoimista.

Nimi

Osoite Pubelinnumero
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LIITE 2. Tutkimuslupahakemus eettiselle toimikunnalle

ELINA KOSKELA JYVASKYLAN YLIOPISTON
NINA MELAMIES ERITYISPEDAGOGIIKAN LAITOS

*xxxxxxxxxsass SAJRAANHOITOPIIRIN KUNTAINLITTO
EETTINEN TOIMIKUNTA

Tarkoituksenamme on perehtyd ilmidén: pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmuus. Olemme -
kiinnostuneita siitd, millaista on olla pitkdaikaissairaan lapsen iiti tai isd, miten lapsen sairaus
vaikuttaa koko perheeseen sekd vanhempana olemiseen. Meitd myds kiinnostaa se, miten vanhem-
mat ovat ratkaisseet sairaan lapsen koulunkdyntiin liittyvit kysymykset. Tutkimuksen avulla
pyrimme ymmirtimiin ja selittdimiin vanhemmuuden erityispiirteitii sekd mahdollisesti 16ytimadn
joitain yhteisia tunnusomaisia piirteits.

Pitkiaikaissairaan lapsen vanhemmuutta on tutkittu vdhin. Vanhemmuutta yleensi on

tutkittu laajasti, myds erityislasten vanhempia kuten kehitysvammaisten, aistivarhmaisten seki
autististen lasten #iteji ja isid. Lapsen sairastuminen pitk#aikaisesti on aina erityistilanne perheessi
ja vaatii erityisia tukitoimenpiteiti. My6s lapsen koulunkdynniss3 turvaudutaan yleensi erityisope-
tukseen. Erityispedagogisesti on siis hyvin perusteltua tutkia t#ti aihetta. Pitk#aikaissairas lapsi
poikkeaa olennaisesti muista erityislapsista, varsinkin koulunkiynnin osalta. Lapsen sairastuminen
heijastuu kaikilla eldimin osa-alueilla, erityisesti se koskettaa vanhempia lapsen lisiksi. Kun
perheessi on sairas lapsi, monet perheen kehityskulkuun liittyvit asiat nakyvit tavallista selvem-
min.

Nikokulmamme pitkiaikaissairaan lapsen elimiin on vanhemmat, koska he ovat
kaikkein lzhimp#ni sairasta lasta. Lisiksi halusimme lihestyd sairaan lapsen eldmii aikuisen
nikokulmasta. Oletamme ja toivomme, ettd tutkimuksestamme on hyéty4 vanhemmille, joiden lapsi
sairastuu pitkaaikaisesti, ammatti-ihmisille, jotka ovat tekemisissd lapsen kanssa sairaalassa seki
lapsen oman koulun vielle. Olisi tirke#4, ettd kaikki ndmi osapuolet hahmottaisivat mitd kotona
tapahtuu, kun lapsi sairastuu.

Tutkimuksemme Iihestymistapa on laadullinen ja holistinen, jolloin tiedonhankinnas-
sa pyritisn yksityiskohtaisiin ja syvillisiin kuvauksiin. Tutkimuksen lihtSkohtana on naturalistinen
malli, jossa tutkitaan tosielimin tilanteita sellaisina kuin ne luonnollisesti esiintyvit. Tutkimus
ldhtee litkkeelle tutkittavan ilmidn sisallostd, tutkittavien omat kokemukset ja oma konteksti
pyritdin pitdimain tutkimuksen selkirankana l4pi koko prosessin.

Haastattelemme vanhempia, joilla on pitk#aikaissairas lapsi. Lihestymme vanhempia
sairaalakoulun kautta lihettdmilld heille haastattelupyynnén. Vanhemmat halutessaan ottavat
meihin yhteytt3 osallistuakseen tutkimukseen. Vanhemmilla on mahdollisuus jéttaytyd pois kesken
tutkimuksen. Haastattelemme mahdollisesti samoja vanhempia useampaankin kertaan. Haastattelut
suoritetaan vanhemmille sopivana ajankohtana sekd heille sopivassa paikassa. Haastattelut
nauhoitetaan ja litteroidaan vilittomisti. Haastattelut analysoidaan ja luokitellaan karkeasti ennen
seuraavaa haastattelua. Analysoinnin jilkeen perehdymme tarkemmin teoriataustaan ja liitimme
tutkimuksemme empiirisen ja teoreettisen osan keskenién. Niin analyysin kautta syntynyt tulkinta
nousee ilmididen ja teemojen tasolle, joka on etnografisen tutkimuksen yksi tirkeimmistd
tavoitteista.

Tutkimuksemme analysointi on kvalitatiivista ja sisillonanalyysid. Aloitamme
analysoinnin jo kenttity8vaiheessa, jolloin aineistomme tulee meille tutuksi. Analyysin kautta
syntyneet tulkinnat ovat Kertovia kuvauksia vanhempien kokemuksien kirjosta.

Jyviaskyldssd 3.12.1996

Elina Koskela Nina Melamies

LIITTEET 3 kpl
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LITE 3. Eettisen toimikunnan my6ntdma lupa

t POYTAKIRJAN OTE

Sairaanhoitopiirin toimisto
tn/eettinen toimikunta/otteet

20.1.1997

- - - o S - S W A W P W e A W W A G D D R W AR R WL TE R D A W W e e - .- .-

EETTINEN TOIMIKUNTA

Aika

Paikka

Lésnd

Poissa

8

14.1.1977 klo 13.00 - 14.40

Sairaanhoitopiirin johtajaylil#éskdrin tyShuone,
keskussairaala, -

ylilaskéri

hallituksen edustaja
rovasti

ylihoitaja
osastonhoitaja, sihtee-
ri )
ylilaskadri

shp:n johtajaylila#ksé-
ri, puheenjohtaja

ylil&askari
hallituksen edustaja
psykologi

Pro gradu -ty®: Pitk#aikaissairaan lapsen vanhemmuus

Kasv.yo Nina Melamies ja Elina Koskela eivét ol-
leet paikalla kokouksessa. Eettinen toimikunta
katsoi, ettei tutkimuksen suorittamiselle ole eet-
tistd estettd, mutta tutkijoiden olisi selkiytet-
tdvid, kuka sairaalakoulusta ottaa vanhempiin yh-
teyttd, ja pitkdaikaissairaan k#sitteen tulisi
olla l8idkidrin mdidrittelemd. Samoin epdasiallisena
vanhemmille tarkoitetusta kirjeestd olisi poistet-
tava lopusta hauskan loppusyksyn toivotukset.

- Tiedoksi Nina Melamies ja Elina Koskela.

Otteen oikeaksi todistavat:'

johtajaylil&dkdrin toimistosihteeri
sihteeri
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LIITE 4. Vanhempien teemahaastattelurunko

Lapsi

- lapsen ikd

- sairauden kulku, hoitomuodot

- ensimmdiset ajatukset / tunteet, kun kuulit lapsen sairaudesta
- lapsen sopeutuminen sairauteen

Sairaala

- sairaalan antama hoito

- henkilokunnan tieto / taito

- tuki / tiedonanto

- lapsen jittdminen sairaalaan

Koulu

- koulunk&ynti miten ratkaistu

- vaikutus perheeseen

- merkitys lapselle

- yhteisty6 koulu-sairaala-koti

Perhe

- perheen koostumus

- tyypillinen arkipéiva

- yhteiset harrastukset

- toimeentulo / yhteiskunnan tuki

- ystdvien / suvun tuki

- perheen sisiiset suhteet / onko sairaudella ollut vaikutusta
- sisarusten suhtautuminen sairaaseen lapseen
Vanhemmuus

- millainen isd / diti

- sopeutuminen lapsen sairauteen / miten ilmenee
- jaksaminen / misti voimavarat

- parisuhde



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

