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Lapsen syntyessa ennenaikaisena perhe kohtaa suuria haasteita, silld keskosuus aiheuttaa
riskin lapsen kehitykselle ja pitkd sairaalahoito viivastyttdd perhe-elamén alkua sekd
varhaista vuorovaikutusta lapsen ja vanhemman vililld. Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittda arjen kaynnistymisté ja vanhempien kokemuksia keskoslapsen syntymin jalkeen.
Tutkimus on osa Jyvéskylin yliopiston erityispedagogiikan laitoksen Keskosesta
perheenjaseneksi —projektia, joka selvittaa keskosperheiden ohjannan toteutumista sekd
perhe-elimié ja kokemuksia. Tutkimuksen nikokulmana hyddynnettiin ekokulttuurista
teoriaa, jossa perheen arki sekd siind toistuvat toiminta- ja vuorovaikutustilanteet
ndhdiédn keskeisimpina lapsen kehityksen suuntaajina.

Kvantitatiivisen kyselylomaketiedon perusteella tarkastelimme keskoslasten
vanhempien stressid sairaalan tehohoito-osastolla sekd kotona kuukausi sairaalasta
paluun jalkeen. Kvalitatiivisen haastatteluaineiston kautta kuvasimme perheiden arjen
jéarjestelyja sekd kokemuksia vauvan ennenaikaisesta syntymastd. Tutkimukseen osallistui
13 keskoslasten perhettd, joissa vauvojen syntymdpaino vaihteli 2550 grammasta 705
grammaan ja varhaisin raskausviikko oli 27.

Keskosvauvan syntymi oli vanhemmille hdmmentdvd ja stressaava kokemus, ja
monilla vanhemmilla oli syyllisyydentunteita lapsen keskosuudesta. Sairaalan
henkilokunnan sekd puolison tuki oli merkittivad vanhempien selviytymisessd. Arki
kotona ldhti alun epavarmuuden jalkeen hyvin kéyntiin, mutta sithen vanhemmat
tarvitsivat tukea. Vanhemmuuden tunteen herdaminen ja varhaisen vuorovaikutuksen
kehittyminen hidastuivat pitkittyvan sairaalajakson aikana, eivatkd vanhemmat olleet
varmoja vauvan kasittelyssd ja hoidossa kotiin palatessaan. Tutkimuksen perusteella
voidaan tehdd johtopaitos, ettd keskoslasten perheet tarvitsevat tukea perhe-eldmin
alkutaipaleella, = vanhemmuuden  tunteen  syntymisessi  sekd  varhaisessa

vuorovaikutuksessa.
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1 VUOROVAIKUTUKSELLINEN NAKOKULMA LAPSEN KEHITYKSEEN

Lapsen syntymé tuo muutoksia perhe-eliméiidn ja atheuttaa perheelle tarpeen muokata
arkeaan. Silloin, kun lapsi syntyy ennenaikaisena ja pienipainoisena, perhe kohtaa vield
suurempia haasteita, silld keskosuus on riski lapsen kehitykselle (Kyllonen 1993; Kuru
1999). Keskosen motorinen, kognitiivinen seki kielellinen kehitys saattavat viivistya ja
oppimisvaikeudet koulussa ovat mahdollisia (Riitesuo 1995; Jarvenpda, Virtanen &
Pohjavuori 1991; Siegel 1994). Liséksi keskosuus aiheuttaa lapselle useita terveydellisia
riskejd, kuten hengitysvaikeuksia, aivovaurioita ja infektioherkkyyttd, jotka asettavat
erityisvaatimuksia lapsen hoitoon (Hallman 1987; Rapola & Saxen 1987). Keskosen
pitkittyvin sairaala-ajan seurauksena myos lapsen ja vanhemman vélinen varhainen
vuorovaikutus sekd vanhemmuuden tunteen heradminen vaikeutuvat (Kuru 1999).

Lapsen kasvuymparistd ja perheen arki on tekijd, joka vaikuttaa eniten lapsen
elimiin ja kehitykseen. (Ecocultural Scale Project, 1995, 2). Jokapéivainen elima
kotona tarjoaa lapselle oppimis- ja vuorovaikutustilanteita, joiden méaéré ja laatu antavat
suunnan lapsen kehitykselle. Sameroff ja Fiese (1990) lahestyvit lapsen kehitystd
vuorovaikutuksellisesta ndkokulmasta. Heidin mukaansa kehityksen virstanpylvait
eivit ole seurausta pelkistddn yksilostd itsestddn eivatkd pelkdstddn héinen
kasvuymparistostaan, vaan ndiden molempien dynaamisesta vuorovaikutuksesta
(Sameroff & Fiese 1990). Kehityksen tuloksiin vaikuttavat siis sekd yksilo ettd
vanhempien ja sosiaalisen kontekstin hanelle tarjoamat kokemukset.

Tutkimuksen tavoitteena on kuvata arjen kdynnistymistd perheissd, joihin syntyy
keskoslapsi. Liséksi tarkastelemme vanhempien stressid tehohoito-osastolla sekéd kotona
sairaalasta  paluun  jalkeen.  Aineistona  kdytamme sekd  kvantitatiivista
kyselylomaketietoa etta kvalitatiivista haastatteluaineistoa. Tarkoituksenamme on
selvittad, tuoko keskosuus perheiden arkeen jotain erityistd, jossa vanhemmat
mahdollisesti  tarvitsevat tukea. Tutkimus on osa Jyvidskylin yliopiston
erityispedagogiikan  laitoksen Keskosesta perheenjaseneksi —projektia, jonka
tavoitteena on tutkia keskosten vanhempien ohjannan ja opastuksen toteutumista talld
hetkella seka arvioida onko varhaisilla tehohoitovaiheen kokemuksilla yhteytta perheen
myOhempédin hyvinvointiin ja toimintaan.

Aikaisemmin keskosuus on ollut kiinnostuksen kohteena mm. ladketieteellisissa

tutkimuksissa, joissa on selvitetty lasten hoidon ja sairastavuuden liséksi keskosuuden



yleisyyttd ja ehkidisyd (Raivio 1987a; Rapola & Saxen 1987; Saarikoski 1987;
Ylikorkala 1987). Jarvenpid & Granstrom (1987) ovat tehneet keskoslasten
neurofysiologisia seurantatutkimuksia. Jyviskylan yliopiston monitieteisessi VARHE-
projektissa keskosuutta ldhestytdan vanhemmuuden, puheen ja kielen kehityksen (myos
Riitesuo 1995) seki pienen keskosen perheen selviytymisen ja arkipdivin jarjestymisen
nakokulmista. Keskoslapsen vanhemmuus on noussut uusien keskostutkimusten
kohteeksi (myos Kyllonen 1993) ja kidynnissi on Kiikku-projekti, jolla tuetaan
keskoslasten perheitd ja vuorovaikutuksen kehittymistd. Projektin vaikuttavuutta
selvitetddn tekeilld olevissa viitoskirjatutkimuksissa (esim. Korhonen). Liséksi
Laukkanen (1995) on tutkinut keskoslasten perheiden viestintdd terveydenhuollon
ammatti-ihmisten kanssa ja Kuru (1999) perheiden tuen tarvetta sekd vanhempien ja
asiantuntijoiden valista yhteistyota.

Téaman tutkimuksen nikokulma perheisiin on ekokulttuurinen. Ekokulttuurisessa
teoriassa perheen arki ja siind toistuvat vuorovaikutustilanteet nahdaén keskeisimpini
lapsen kehityksen suuntaajina (Weisner & Gallimore 1994). Teoria korostaa perheita
osana laajempaa yhteiskunnallista kontekstia, mutta samalla perheiden omaa kulttuuria
ja aktiivista roolia arkensa muokkaajina (Gallimore, Weisner, Kaufman & Bernheimer
1989). Koska keskosuus tuo lisdhaasteita lapsen kasvatus- ja hoitotehtdviin sekd sitd
kautta arkeen, tarkastelemme perheiden arkirutiinien muutoksia sekd sujumista pienen
keskoslapsen syntymidn myotd. Lisdksi selvitimme miten stressaavia vanhempien

kokemukset olivat vauvan tehohoidon aikana sekd kuukausi kotiinpaluun jilkeen.



2 KESKOSUUS KEHITYKSELLISENA RISKITEKIJANA

2.1 Ruiski lapselle

Keskosiksi kutsutaan lapsia, jotka syntyvit ennenaikaisina eli ennen 37. raskausviikkoa,
ja joiden syntymépaino on alle 2500 grammaa (Raivio & Osterlund 1987, 1157,
Batshaw & Perret 1992). Edellytys vastasyntyneen henkiinjadmiselle kohdun
ulkopuolella on jonkinasteinen hengitystoiminta eli kehittyvien hengityselinten
ympdrilld on oltava kaasujen vaihtoa varten riittivd maara kapillaariverkostoa (Raivio
1987b, 1254). Tahian tullaan Raivion mukaan noin 24. raskausviikolla, joten sitd
pidetdan keskosten elinkykyisyyden rajana. Painokriteeri keskosten eloonjdamiselle on
noin 500 grammaa (Saarikoski 1987, 1176).

Pienipainoisuus ja syntymin ennenaikaisuus aiheuttavat lapselle suuren riskin
sairastua tai kuolla (Jirvenpdd & Granstrom 1987, 1242). Hallmanin (1987, 1211)
selvityksen mukaan tama riski liittyy keskoslasten elimiston epékypsyyteen, silld sikién
kykyyn  selviytyd  syntymdn  jilkeen  vaikuttaa  olennaisesti  viimeisen
raskauskolmanneksen aikana tapahtuva elintoimintojen kehittyminen. Koska keskosten
elintoiminnot ovat vield varsin  kehittymattomit, esiintyy heilld usein
hengitysvaikeuksia, aivoverenvuotoja ja aivovaurioita sekd ruoansulatukseen liittyvid
suolisto-oireita (Hallman 1987, 1214-1216). Liséksi ennenaikaisuus seké erityisesti
syntymépainon alhaisuus raskausviikoista huolimatta lisdédavat Rapolan ja Saxenin
(1987, 1202) mukaan vastasyntyneiden epamuodostumien riskin noin nelinkertaiseksi.

Keskosvauvan keuhkojen kypsymattomyydesti atheutuva
hengitysvaikeusoireyhtyma eli RDS —tauti (respiratory distress syndrome) on yleinen
ennenaikaisesti syntyneilld vauvoilla, ja sitd hoidetaan hengityskoneen ja lisihapen
avulla (Osterlund & Jirvenpaa 1987, 43-46; Korhonen 1996, 96-97). Vaikeimmissa
tapauksissa, osittain hengityskonehoidon seurauksena, lapsen keuhkoihin saattaa
kehittyd hitaasti paranevia muutoksia eli keskosen krooninen keuhkosairaus BPD
(bronkopulmonaalinen dysplasia). Sairauden vuoksi lapsi tarvitsee hengitysilman
happirikastusta ainakin neljin ensimmaéisen elinviikon, joskus jopa kuukausien ajan.
Sikiviastd riippuen taudista kirsii noin 15-60 prosenttia keskosista. (Osterlund &
Jarvenpdd 1987, 54-56; Heinonen 1996, 58-60; Korhonen 1996, 101-102.) Kroonisen

keuhkosairauden lisdksi keskosilla esiintyvd pitkdaikaissairaus on retinopatia



(retinopathy of prematurity = ROP) eli verkkokalvon verisuoniston sairaus, jossa
verisuonten muodostuminen on hiiriintynyt. Osa keskosista parantuu retinopatiasta, kun
verisuonisto alkaa kehittyi ja erilaistua normaalisti, mutta vaikeimmissa tapauksissa tila
voi johtaa jopa molempien silmien sokeutumiseen. (Siimes, Antikainen & Syvanen
1994, 138; Korhonen 1999, 33-34.)

Vakava ongelma keskoslapsilla on myos tiysiaikaisena syntyneitd lapsia suurempi
infektioherkkyys (Ruuskanen & Kero 1987, 1231-1236). Taysiaikaisia lapsia suojaavat
infektiotaudeilta raskauden viimeisen kolmanneksen aikana didistd sikioon siirtyneet
vasta-aineet, mutta keskosilta nimé puuttuvat eikd heiddn oma suoja-ainetuotantonsa
ole vield kdynnistynyt (Siimes, Antikainen & Syvinen 1994, 137). Infektioalttiuden
vuoksi keskosen hoidossa on huomioitava aseptiikkka ja suojattava lapsi
taudinaiheuttajilta (Korhonen 1996, 24). Kiytinnon vaikeus infektioiden tarkkailussa
on Korhosen mukaan se, ettd oireet ovat usein yleisid: esimerkiksi lapsen
kasittelyarkuus, ihon wvirin muutokset sekd muutokset peruselintoiminnoissa ja
virkeydessd saattavat olla kliinisind oireina jo ennen laboratoriotutkimuksin todettavia
oireita. Infektioherkkyys vaikuttaa keskosvauvan hoitoon vield kotiutumisen jilkeen ja
asettaa hoidolle haasteita, jotka vanhempien on tiedostettava (Osterlund & Jirvenpii
1987, 63-68; Korhonen 1996, 24).

Suomessa alle 2500 gramman painoisia lapsia syntyy vuosittain noin 4 prosenttia
kaikista vastasyntyneistéd ja alle 1500 gramman painoisia noin 0,7 prosenttia ( Raivio
1987a, 1205). Jarvenpadn, Virtasen ja Pohjavuoren (1991, 699) tutkimuksen mukaan
keskosten selviytyminen ndyttdd erittdin lupaavalta. Vaikka yhd useampi pienistd
keskoslapsista jad henkiin, ei vaikeasti vammautuneiden méaéri ole kasvanut samassa
suhteessa, vaan suurten vaurioiden maardt ovat itse asiassa védhentyneet 1980-luvun
alusta ldhtien (Jarvenpad, Virtanen & Pohjavuori 1991, 699).

Paitsi terveydelle keskosuus on riski myds lapsen varhaiskehitykselle. Sajaniemi
(1990) on tutkinut Suomessa alle 1000 gramman painoisena syntyneiden keskoslasten
varhaiskehitystd ja havainnut sen etenevan hitaammin kuin tdysiaikaisena syntyneilld
lapsilla. Normaalia alhaisemman kehitystason tutkija olettaa johtuvan keskosten
kyvyttomyydestd yhdistdd eri aistipiireistd tulevaa tietoa johdonmukaiseksi
kokonaisuudeksi sekid tavallista puutteellisemmasta kyvystd organisoida toimintoja ja
kokemuksia. (ks. Mattus 1993, 25.)

Keskosilla on my6s todettu esiintyvian neurologisia pitkaaikaisongelmia

kolminkertaisesti tdysiaikaisena syntyneisiin lapsiin verrattuna (Jirvenpai & Granstrom



1987, 1238). Jarvenpdin ja Granstromin tutkimuksessa todettiin, ettd alle 1000
grammaa painavista keskosista 69 prosenttia kehittyi normaalisti ja 13 prosentilla
eloonjdineistd oli selvi vamma. Vastaavat luvut 1000-1500 gramman painoisilla
keskoslapsilla olivat 72 prosenttia ja 10 prosenttia. Vammaisuudeksi tutkimuksessa
luokiteltiin - muun muassa CP-oireyhtymi, eriasteinen kehitysvammaisuus seka
niakévammaisuus. (Jarvenpad & Granstrom 1987, 1242.)

Jarvenpddn ym. (1991, 701-702) tutkimustulokset osoittavat, ettd keskosena
syntyneistd ja neurologisesti normaalisti kehittyneistd lapsista 50 prosentilla esiintyy
kuuden vuoden idssa visuomotorista kypsymittémyyttéd ja 25 prosentilla emotionaalista
kypsymittomyyttd. Lisdksi 13 prosentilla lapsista puheenkehitys on viivastynyttd. Nama
seikat ennustavat tutkijoiden mukaan lasten tulevaa erityisopetuksen tarvetta. Riitesuo
(1995) on tutkinut pienten keskosten puheen ja kielen kehitystd sekd mentaalisen ja
motorisen kehityksen etenemisti. Hanen tutkimuksensa osoitti idn korjaamisen olleen
tarpeen Kkaikilla kehityksen alueilla, jotta keskoset saavuttivat normitasot. Iin
korjaamisesta huolimatta kaikilla lapsilla kielellisten ilmausten ymmértaminen oli
viivastynyttd ja he myds ilmaisivat itseddn kielellisesti niukasti. Lapset kuroivat
kehitysta kiinni yhden vuoden korjattua ikaa ldhestyttaessd. (Riitesuo 1995.)

Siegel (1994, 103-113) on tehnyt yhteenvetoa useista keskostutkimuksista, joilla
on haluttu selvittdd ennenaikaisuuden ja alhaisen syntymépainon vaikutusta lapsen
kehitykseen. Tutkimuskatsauksen perusteella keskosilla esiintyy puutteita mm.
havainto- ja  visuomotorisissa  toiminnoissa,  erityisestt  hienomotorisessa
koordinaatiossa, havaintojen  yhdistimisessd  ja motorisissa  taidoissa.
Kielenkehityksessa keskosten ongelmat liittyvat tutkimusten mukaan enimmékseen
sanavarastoon ja syntaksiin. Koulussa keskosena syntyneilid lapsilla ilmenee vaikeuksia
eniten tavaamisessa ja lukemisessa sekd matematiikassa. Siegelin mukaan tutkimukset
riittavat naytoksi siitd, ettd suuri osa keskosista tulee kohtaamaan oppimisvaikeuksia ja
kayttaytymisongelmia. Kaikilla keskosilla ongelmia ei esiinny, mutta niin monella
kuitenkin, ettei keskosuutta voi jattda huomiotta erddnd syytekijand. (Siegel 1994, 103-
113.)

2.2 Vanhempien kokemukset ja varhainen vuorovaikutus lapsen kanssa

Lapsen ennenaikainen syntymi ja tehostettu sairaalahoito asettavat omat haasteensa

myos lapsen vanhemmille ja perheelle. Hanlinen ja Deppen (1990) mukaan perhe joutuu
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lapsen keskosuuden myéti yllattivaan ja vaikeaan tilanteeseen, joka saa vanhemmissa
aikaan voimakkaita tunnereaktioita aina vihasta ja pettymyksestd suruun ja
syyllisyyteen. Heiddn on sopeuduttava vauvan odottamattoman ennenaikaiseen
syntymdain ja sairaalan tehohoitoymparisto6n seka elettéava jatkuvassa epétietoisuudessa
ja pelossa lapsensa selvidmisen ja tulevaisuuden puolesta. Lisdksi vanhempien on
opittava ymmartimiian keskosuuteen liittyvit riski- ja vaaratekijat. (Hanline & Deppe
1990.)

Sairaalahoitovaiheen jilkeen vanhempia odottaa jalleen uudenlainen tilanne:
hoitohenkilokunnan tarjoama tiivis tuki loppuu ja vanhempien on itse otettava vastuu
lapsestaan (Hanline & Deppe 1990). Heidin on opittava huolehtimaan lapsesta ja
vastaamaan hénen tarpeisiinsa sekd ymmarrettavd lapsen kehityksen viivdstyminen
ensimmaisind vuosina. Vaikka vanhemmat ovat tyytyvéisid saadessaan vauvan kotiin
sairaalasta, saattavat vanhempien pelot haavoittuvaisen vauvan terveydesti ja
selviytymisest4 jatkua eivitké he luota omaan kykyynsa huolehtia lapsesta. Tama kaikki
vaatii vanhemmilta itseluottamuksen kasvua vanhemman roolissa sekd tietynlaista
asiantuntijuuden kehittymista, jotta lapsi saa kehityksensd tueksi kaikki tarvitsemansa
palvelut. (Hanline & Deppe 1990.)

Vanhempien kokemaa stressin mairaa ja stressid aiheuttavia tekijoitd on tutkittu
paljon erityisesti lapsen tehohoitovaiheen aikana (mm. Miles 1989; Miles, Funk &
Kasper 1991, 1992; Hughes, McCollum, Sheftel & Sanchez 1994 sekd Wereszczak,
Miles & Holditch-Davis 1996), ja lahes kaikissa tutkimuksissa tulokset ovat olleet
hyvin samansuuntaisia. Sekd Milesin (1989, 71-72) ettd Hughesin ym. (1994, 6-7)
tutkimuksissa vanhemmat kokivat stressaavimmaksi lapsen ulkondon ja kayttaytymisen.
Heistd oli vaikeaa nahda pieni vastasyntynyt kivuissa, pelokkaana tai surullisena. Myos
lapsen terveydentilassa tapahtuvat muutokset, kuten muuttuminen siniseksi tai kalpeaksi
ja hengityksen pysahtyminen, pelottivat vanhempia. Liséksi stressid aiheuttivat
hengityskone ja muut keskososaston laitteet sekd lapseen kiinnitetyt neulat ja letkut.
(Miles 1989, 71-72; Hughes ym.1994, 6-7.)

Sen sijaan Milesin, Funkin ja Kasperin (1991, 349-352; 1992, 264-264)
tutkimuksissa eniten stressid aiheuttivat muutokset vanhemmuuden kokemisessa seka
isdn ja 4aidin roolin loytymisessd. Vanhemmat tunsivat itsensd avuttomiksi ja
epavarmoiksi, koska eivit voineet suojella ja hoitaa lastaan tai eivit tienneet miten
auttaisivat. Myos fyysinen ero lapsesta ja erityisesti se, ettei lasta saanut pitda sylissé,

tuntui vaikealta. (Miles ym. 1991, 349-352; 1992, 264-267.)
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Oma stressinldhteensd on vanhempien ja hoitohenkilokunnan vélinen
kommunikaatio. Milesin (1989, 71-72) tutkimuksessa vanhemmat kokivat saaneensa
liilan vdhdn tietoa lapsen terveydentilasta ja sairauden vakavuudesta sekd lapselle
tehdyisté tutkimuksista ja hoidosta. Lisdksi henkilokunnan etdinen ja kylma kaytos sekd
huolestuneisuus saivat vanhemmat ahdistuneiksi. (Miles 1989, 71-72.) Myos
keskososasto itsessddn saattaa lisdtd vanhempien stressin mairdi, jolloin syynid on
yleensd teho-osaston laitteet ja monitorit sekd niiden &killisista halytyksistd johtuvat
danet tai muiden sairaiden vauvojen nakeminen (Miles ym. 1991, 349-351).

Stressin kokemisen lisiksi lapsen keskosuus ja pitkd sairaalassaoloaika
vaikuttavat lapsen ja vanhemman viliseen varhaiseen vuorovaikutukseen, joka on
todettu erittiin tarkedksi sekd lapsen emotionaaliselle ettd sosiaaliselle, kielelliselle ja
kognitiivisellekin kehitykselle (Stern 1977; Papousek & Papousek 1984; Hagglund &
Héagglund 1987). Konkreettinen este vuorovaikutukselle on keskososaston fyysinen
ympéristd. Keskoslapsi viettad ensimmdiset elinviikkonsa keskoskaapissa, jossa
daniaistimukset ovat enimmékseen mekaanisia kaapin ja koneiden danid (Mattus 1993,
15). Thmisddnten kuuleminen, katsekontakti ja miellyttivien elamysten kokeminen
suhteessa toiseen ihmiseen ovat véhaisid. Hengityskonehoito  ja
nenamahaletkuravitsemus estévat niin haju- kuin makuaistimuksetkin. Lisdksi lastojen,
sidosten ja letkujen vuoksi lapsen mahdollisuudet litkutella itseddan ovat vihiiset.
(Mattus 1993, 15.)

Vanhemmille, erityisesti 4&idille, lapsen syntyminen keskosena on usein
traumaattinen tilanne, ja normaali aiti-lapsisuhteen kehittyminen saattaa vaikeutua
(Hagglund & Hagglund 1987). Hagglundin ja Higglundin mukaan &iti muodostaa
raskauden aikana mielikuvaa lapsestaan ja hinen luonteestaan lapsen reagoidessa didin
mielenliikkeisiin, ulkoisiin &rsykkeisiin ja elimiston fyysisiin tapahtumiin. Lapsen
syntyessd ennenaikaisesti didin ja sikion vilinen vuorovaikutusprosessi jad kesken
(Hagglund & Hégglund 1987). Myos Jeffcoaten, Humphreyn ja Lloydin (1979, 346-
348) tutkimus osoittaa, ettd keskoslapsen ja hanen vanhempiensa vilinen suhde ei
kehity aivan hairiottd. Tasta kertoo muun muassa hitaammin herdava kiintymys lasta
kohtaan verrattuna tdysiaikaisten lasten vanhempiin, negatiivisempi kuva lapsesta sekd
levottomuus ja pelko lapsen hoidon suhteen (Jeffcoate ym. 1979, 346-348). Myos
Minde, Whitelaw, Brown ja Fitzhardinge (1983, 768-770) ovat todenneet, ettd
vuorovaikutus keskosena syntyneen lapsen ja hinen vanhempiensa valilla vaikeutuu, ja

on sitd vahédisempid, mita sairaammasta lapsesta on kyse.
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Toisaalta pelkkd keskosuus ja lapsen sairaus eivit riitd selittdmiin puutteita
vuorovaikutuksessa. Miles ja Holditch-Davis (1997, 260-261) ovat koonneet
keskoslapsen vanhemmuuteen ja vuorovaikutukseen liittyvistd tekijoistd mallin, joka
esitetddn kuviossa 1. Siind otetaan huomioon perheen timénhetkisen elamintilanteen
lisiksi myos ennen lapsen syntymidd olemassa olleet tekijit, joita ovat muun muassa
perheen taloudellinen tilanne ja tyollisyys, vanhempien persoonalliset piirteet,
perherakenne, sosiaalisen tuen miird sekid aikaisempi lapsenmenetys. Myos
hedelmattomyysongelmat, riskiraskaus ja vaikea synnytys sekd ennenaikaisen syntymén
yllatyksellisyys  vaikuttavat vanhempien kokemuksiin ja  vuorovaikutuksen

kehittymiseen. (Miles & Holditch-Davis 1997, 260-261.)

liittyvit tekijat en-
nen lapsen syntymii
seka nykyinen ela-
mantilanne

| o ]
L Ennenaikainen syn-
nytys seki synny- 1

: tyskokemukset :

l__ Lapsen ennenaikai-
syntymd
flen Normaalin

vanhem-
man roolin v X
Lapsen siirtiminen menettd- huoli 1 plc:
vastasyntyneiden Minen O P
teho-osastolle selvitmisests
Vanhempien
L:z:en sairau o den kokema ahdis-
vakawvuus, hoito- tus ja stressi
toimenpiteet sekd
vauvan ulkonako
Vanhempien
kasitys lap-
sesta Vuoro- Lapsen
Y vaikutus- terveys
ht —1  jake-
Y muuttu- hittymi-
Kompensoiva minen nen
hemmuus

KUVIO 1. Vanhemmuuteen sekd keskoslapsen ja vanhempien viliseen
vuorovaikutukseen liittyvat tekijat (Miles & Holditch-Davis 1997, 261).

Lapsen ennenaikaisen syntymin ja keskososastolle siirtdmisen myotd vanhemmat
menettdvit normaalin vanhemman roolin ja eliméin tdyttdd huoli lapsen sairauden
vakavuudesta, hoidosta seki lapsen selvidmisestd. Vanhempien mahdollisuudet hoitaa
ja huolehtia lapsesta toivomallaan tavalla ovat vahaisia, miki saattaa tuottaa heille surua

ja ahdistusta. Myos lapsesta erossa oleminen sekd epavarmuus lapsen hyvinvoinnista
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aiheuttavat stressid. Surun ja ahdistuksen tunteiden lisdksi vanhemmat saattavat kokea
avuttomuutta, pelkoa, syyllisyyttd ja hapedd, mutta myos uskoa ja toivoa lapsen
selviamisesta.

Vanhempien késitystd lapsestaan ohjaavat hyvin pitkalle varhaiset kokemukset
vastasyntyneestd sekid tilanteesta, jossa sekd lapsi etti vanhemmat ovat. Usein
keskoslasten vanhemmat muodostavat erilaisen kasityksen lapsestaan kuin
tdysiaikaisten lasten vanhemmat. He nakevdt ennenaikaisena syntyneen [apsen
normaalina, koska haluavat unohtaa menneen ja jatkaa eteenpain, mutta myos erityiseni
lapsen selviydyttya vaikeasta alkutaipaleesta. Toisaalta vanhemmat pitdvat lasta
haavoittuvaisena ja pelkddvat, milla tavalla keskosuus voi vield vaikuttaa lapsen
kehitykseen. Téméd saattaa johtaa kompensoivaan vanhemmuuteen, jossa Milesin ja
Holditchin (1995) mukaan esiintyy nelja tunnuspiirrettd: suojelu, stimulointi,
huomioiminen ja rajojen asettaminen. Heidan tutkimuksensa osoittaa, ettd keskoslasten
aideilla oli tavallista voimakkaampi tarve suojella lastaan, ettei talle vain sattuisi mitadn
vahinkoa. Lapsen ollessa pikkuvauva &iti saattoi viltelld hanen viemistdan muiden
ihmisten lahelle infektioiden pelossa ja taaperoidssid suojelunhalu ilmeni vanhempien
epdvarmuutena jéttad lapsi vieraan ihmisen hoitoon. Aidit olivat my6s huolissaan siité,
saavatko lapset riittdvésti virikkeitd ja stimulointia, joka tukee heidan kehitystdan.
Téman takaamiseksi he pyrkivit tarjoamaan lapsille erityisid kokemuksia ja virikkeita,
joita normaalisti ei olisi saatavilla. Useissa tapauksissa keskoslapsesta tuli koko
perheen, myos sukulaisten ja ystivien, huomionkohde ja han sai osakseen enemmén
huomioita kuin tdysiaikaiset sisaruksensa. Viimeinen kompensoivan vanhemmuuden
tunnuspiirre on rajojen asetiaminen. Aitien mielestd keskoslapsi oli kokenut elimansi
alkutaipaleella niin paljon vaikeuksia, ettd ikddn sopivien rajojen asettaminen ja
kurinpito oli kohtuutonta. He pyrkivit korvaamaan ikdvia kokemuksia lellimilli ja
hemmottelemalla lasta seki joustamalla rajojen asettelussa. (Miles & Holditch 1995.)

Vanhempien kisitys lapsesta ja kompensoiva vanhemmuus johtavat sithen, ettd
lapsen ja vanhemman vilinen suhde ei kehity pysyviksi ja muuttumattomaksi.
Esimerkiksi pikkulapsi-iassd lasta saatetaan yrittdd kuntouttaa ja tarjota héanelle
kehitystd tukevia virikkeitd, mutta molemminpuolinen, positiivinen vuorovaikutus on
véhaistd. Lapsen kasvaessa tilalle tulee ylisuojelu ja lapsen terveydellisten ongelmien ja
kehitysviiviastymien liioittelu tai toisena &éripadnd ongelmien vihittely. Lapselle
asetetut rajat eivit ole johdonmukaisia kaikissa tilanteissa, vaan lasta lellitadn ja

annetaan lahes kaikessa periksi. Lapsen myohemmaén kehityksen ja terveyden kannalta
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tillaisella ongelmien vaheksymiselld tai ylikorostamisella, rajojen puuttumisella seki
ylisuojelulla saattaa olla erittiin haitallisia vaikutuksia. (Miles & Holditch-Davis 1997,
260-261.)
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3 VANHEMMAT JA ASIANTUNTIJAT

3.1 Perhekeskeinen tehohoito

Vastasyntyneiden tehohoito keskososastoilla on teknisesti erittdin korkealuokkaista; sen
ansiosta yha useammat ennenaikaisena tai vakavasti sairaana syntyneistd lapsista
selviavat (Johnson 1995). Silti hoidossa esiintyy myds puutteita, joista merkittdvin
lienee se, ettd vauvan ja tdman vanhempien emotionaaliset, kehitykselliset ja kdytann6n
tarpeet jadvat usein kohtaamatta. Hoitohenkilokunta ei tiedosta tai ei osaa ottaa
huomioon tehohoidon vaikutuksia lapsen kehitykselle ja vuorovaikutussuhteille eiki
vanhempien roolille lapsensa hoitajana ja kasvattajana. Ongelman ratkaisuna Johnson
pitad perhekeskeistd tehohoitoa, jossa perheelld tunnustetaan olevan suurin vaikutus
lapsen terveyteen ja hyvinvointiin. Perheeltdin lapsi saa sellaisia voimavaroja ja tukea,
joita mikdan muu taho ei pysty vilittimaan (Johnson 1995).

Perhekeskeisessd tehohoidossa vanhempien ja hoitohenkilokunnan roolit saavat
aivan uudenlaisen merkityksen (Als 1992; Johnson 1995). Terveydenhuollon
asiantuntijoita ei enda pidetd lapsen hoidon ensisijaisina toteuttajina, vaan tama tehtava
kuuluu vanhemmille ja perheelle. Asiantuntijoiden tehtévd on Johnsonin mukaan tukea
ja auttaa perhettd tdmén luonnollisen roolin 16ytymisessd seké pyrittdva suojelemaan ja
vahvistamaan vanhempien ja lapsen vilille jo raskausaikana kehittynytti vahvaa sidetta.
Kun asiantuntijat tunnustavat perheen tarkedn roolin, eivdt vanhemmat endd ole
avuttomia sivustaseuraajia, vaan hoitohenkilokunnan yhteistydkumppaneita, joilla on
tdysi oikeus saada tietoa lapsensa terveydentilasta, hoitotoimenpiteistd ja ennusteesta
sekd osallistua lasta koskevaan paatoksentekoon. Lisdksi vanhemmat voivat valittad
arvokasta tietoa asiantuntijoille kertomalla mielipiteitddn keskososastosta ja
tehohoidosta, esittdmalld parannusehdotuksia sekd tuomalla julki omia toiveitaan. Taméi
auttaa henkilokuntaa kehittimain hoitoa sellaiseksi, ettd se vastaa paremmin
vanhempien ja lasten tarpeisiin. (Johnson 1995.)

Alsin (1992) mukaan jokaisen perheen yksil6llisten tarpeiden ja voimavarojen
tulisi aina olla hoidon keskipiste. Talloin ei tarkoiteta pelkdstaan vanhempia, silld myos
kaikkein hauraimmilla ja haavoittuvimmilla keskosvauvoillakin tunnustetaan olevan
sisdisid voimavaroja ja yksilollisia kehityksellisid tarpeita, joiden huomioon ottaminen

ja tukeminen ovat hoidon rakentamisen tdrkeimpid padmaaria (Johnson 1995). Niin



ollen erds perhekeskeisessi tehohoidossa vahvasti korostuva piirre on yksilollisyys ja
kehityksellinen tukeminen.

Alsin ja Gilkersonin (1995, 5-6) mukaan Holmes, Sheldon ja Als sekd Vento ja
Fineberg ovat esittineet muutamia péiperiaatteita lapsen kehitystd tukevan hoidon
toteuttamiseksi. Avainsana hoidossa on heidin mukaansa johdonmukaisuus ja
pysyvyys. Lapsen ensisijaisesta hoidosta vastaamaan tulisi perustaa sekd
terveydenhuollon asiantuntijoista ettd vanhemmista koostuva tiimi, joka pysyy samana
lapsen koko sairaalassaoloajan. Lisdksi henkilokunnan ja vanhempien tukena olisi hyva
olla lapsen kehitystd tunteva asiantuntija, joka toimii apuna sekd hoidon suunnittelu-
ettd toteuttamisvaiheessa. Piivittdisten hoitorutiinien tulisi olla mahdollisimman
muuttumattomia ja perustua lapsen omaan uni- ja valveillaolorytmiin. Néin taataan
lapselle riittdvasti lepoa ja samalla tuetaan hénen kasvuaan.

Myos turvallisuus ja rauhallisuus ovat tirkeitd tekijoitd lapsen hoidossa. Niin
paivittdiset hoitotilanteet kuin tehohoitoympdristokin tulisi rakentaa siten, ettd lapsi
kokee olonsa mukavaksi ja turvatuksi eiké hinen tarvitse kohdata ylimaaraistéd fyysista
arsytystd tai kipua. Lapsen turvallisuudentunnetta lisdd se, ettd vanhempia tuetaan
olemaan lahelld lastaan ja koskettamaan hintid sekd tuomaan lapselle omia vaatteita,
leluja ja muita kodikkuutta lisddvid tavaroita. Positiiviseksi lapsen hyvinvoinnin
kannalta on my6s havaittu lapsen pitdminen ihoa vasten, niin kutsuttu kenguruhoito,
joten titd hoitomuotoa tulisi vaalia aivan erityisesti. (Holmes, Sheldon & Als sekd
Vento & Fineberg, Alsin & Gilkersonin 1995, 5-6 mukaaan.)

Muutos perinteiseen hoitoon verrattuna on myods perheiden keskindinen tuki
toisilleen (Johnson 1995). Perhekeskeisessd hoidossa ymmaérretddn, ettd samanlaisia,
vaikeita ja stressaavia kokemuksia lapikdyneet perheet voivat tukea toisiaan
merkittavalla tavalla, joten perheitd tulisi auttaa ja rohkaista sekd muodollisiin ettd
epamuodollisiin kontakteihin keskenddn. Heitd voidaan jopa kouluttaa perheiden
viliseen yhteistyohon eli jakamaan kokemuksiaan ja tarjoamaan sekid emotionaalista
ettd kdytannon tukea muille perheille. Sairaalasta kotiutumisen jalkeen perheet ohjataan
yhteison tarjoaman tukiverkon piiriin. (Johnson 1995.)

O’Brien ja Dale (1994, 79) ovat listanneet Sheltonia, Jeppsonia ja Johnsonia
(1987) mukaillen yhdeksdn perhekeskeisen tyon periaatetta, joissa kiteytyvit
keskeisimmat perhekeskeisen tehohoidon piirteet. Nama tekijat on lueteltu taulukossa 1.
Samankaltaisia tekijoitd korostavat myos ruotsalaistutkijat Nyqvist ja Karlsson (1997)

laatimassaan perhekeskeisen tehohoidon filosofiassa.
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TAULUKKO 1. Perhekeskeisen hoidon periaatteet

Perheen tunnistaminen pysyvini ja muuttumattomana tekijani lapsen eliméssa.
Vanhempien ja asiantuntijoiden vilisen yhteistyon tukeminen ja helpottaminen.

Lapsen hoitoa koskevan tiedon jakaminen vanhempien kanssa.

Perheiden tukeminen sekd emotionaalisesti ettd taloudellisesti.

Perheen voimavarojen, yksil6llisten erojen ja erilaisten selviytymiskeinojen ymmértiminen.
Lapsen kehityksellisten tarpeiden tuominen osaksi terveydenhuoltopalveluja.

Vanhempien ja perheiden rohkaiseminen tukemaan toisiaan.

N A o

Terveydenhuoltojirjestelmin muodostaminen joustavaksi, helposti saatavilla olevaksi scki
vastaamaan perheen tarpeisiin.

9. Perheiden rodullisen, etnisen, kulttuurisen ja sosiockonomisen erilaisunden kunnioittaminen.

(Léhde: O'Brien & Dale 1994, 79)

3.2 Perhekeskeisyys palvelujarjestelmassa

Muutosta perhekeskeiseen suuntaan ei ole pyritty toteuttamaan ainoastaan
vastasyntyneiden tehohoidossa, vaan se nikyy myos riskilasten ja vammaisten lasten
kuntoutus- ja  kasvatuspalveluissa. Yhdysvalloissa perusta varhaisvuosien
erityiskasvatukselle ja toiminnan perhekeskeisyydelle loytyy vuoden 1986
lainsaddannostd (IDEA: Individuals with Disabilities Education Act, Part H) seki saman
lain vuonna 1991 uudistetusta versiosta C-osasta. Siind asetetaan tavoitteeksi alle
kolmevuotiaitten erityiskasvatuksen osalta kattavien, koordinoitujen ja monitieteellisten
palvelujen kehittiminen ja mahdollistaminen. Keskeiseksi nostetaan vammaisten ja
riskilasten perheiden tukeminen siten, ettd perheilld olisi paremmat mahdollisuudet itse
vastata lapsen erityistarpeisiin. Tahdn tavoitteeseen padsemiseksi olisi jokaiselle
perheelle laadittava yksil6llinen perheen palvelusuunnitelma (IFSP: Individualized
Family Service Plan), jossa otetaan huomioon, paitsi lapsen vahvuudet ja tarpeet, myos
perheen omat voimavarat ja tavoitteet. Namd tiedot toimivat yksilollisen
palvelusuunnitelman pohjana luotaessa tarvittavia palveluja ja tukimuotoja seké lapselle
ettd vanhemmille. Yksilollinen palvelusuunnitelma takaa samalla myds sen, ettd
kuntoutuksen ohella tuetaan lapsen kasvua ja perheen kasvatustyotid. (IDEA, Part C
1991.)

Perheen tukemisen ja kasvatuksellisten toimenpiteiden asemaa vammaisten ja
riskilasten varhaiskuntoutuksessa havainnollistaa Goldfarbin, Brothersonin, Summersin

ja Turnbullin (1986) ammatillisen tuen malli (kuvio 2)(ks. Maitta 1995, 4-5). Siita kay
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ilmi, etti lddketieteellinen tuki tutkimuksineen ja hoitoineen on tdrkeda heti lapsen
syntyman jdlkeen, mutta hyvin pian siirrytidn vaiheeseen, jossa olennaisinta on lapsen

kehityksen kasvatuksellinen tukeminen (Maatta 1995, 5).

Vauvaika Vauvaika ja varhaislapsuus

Laaketie-
teellinen

Lasketieteellinen

Kasvatuk-
sellinen

Perheen

Perheen tukeminen tukeminen

KUVIO 2. Ammatillinen tuki vammaisten ja riskilasten varhaiskuntoutuksessa
(Goldfarb ym. 1986, Miitian 1995, 4-5 mukaan).

Muutokset perhekeskeiseen suuntaan keskoslasten tehohoidossa ja varhaisvuosien
erityiskasvatuksessa eivit tapahdu hetkessd, vaan toteutuvat ennemminkin vatheittain.
Dunst, Johanson, Trivette ja Hamby (1991, 118) kuvaavat siirtyméprosessia neljan eri
perhetyon paradigman kautta, jotka ovat asiantuntijakeskeinen (professional-cetered),
perheen kanssa liittoutunut (family-allied), perheeseen kohdistuva (family-focused) ja
perhekeskeinen (family-centered) malli.

Asiantuntﬁakeskeiséssc‘i mallissa perheet nahdaan kykenemdattomind ratkaisemaan
omia ongelmiaan. Ammatti-ihmiset arvioivat perheen tarpeet ja toteuttavat palvelut.
Perheen kanssa liittoutuneessa mallissa perheelld ajatellaan olevan minimaalinen kyky
vaikuttaa muutoksiin omassa eldméssddn, he pystyvdt sithen vain asiantuntijan
holhouksessa. Asiantuntijat péittdvit perheen tarpeista ja laativat suunnitelmat, jonka
jalkeen perheet toimivat apuna niiden toteuttamisessa. Perheeseen kohdistuvassa
mallissa perhe on mukana ammatti-ihmisten kanssa pdattdmassid omista tarpeistaan ja
tavoitteistaan. Silti perheet nahdaan vield riippuvaisina asiantuntijoiden neuvoista ja
ohjauksesta. Perhekeskeisessi mallissa arviointia, palvelujen tuottamista ja nithin
kaytettdvid resursseja ohjaavat perheen arkipdivdan liittyvat asiat, tarpeet ja toiveet.
Toimintojen tarkoituksena on vahvistaa perheen kykya ja pitevyyttd itsendiseen
paatoksentekoon ja eliméddn. (Dunst ym. 1991, 118.)

Perhekeskeinen toimintamalli sisédltdad lukuisia periaatteita ja piirteitd, joiden tulisi

ohjata perhettd tukevien ja palveluja tuottavien henkildiden ajattelua sekd toimintaa.
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Ensinnégkin Dunst (1985) esittad, ettd perhe olisi ndhtdvd yhtend yksikkona suuressa
sosiaalisessa verkostossa, jonka kaikki osat ovat vuorovaikutussuhteessa keskendan.
Néin ollen perheen toimintaan eivdt vaikuta vain sen sisdiset asiat, vaan myos
tapahtumat ja muutokset koko ymparoivassi yhteisossa.

Hobbs ym. (1984) pitavit tarkednd sitd, ettd intervention kohteena on lapsen
sijasta koko perhe. Kohdistamalla tuen perheeseen pystytadn vaikuttamaan positiivisesti
kaikkiin sen jdseniin ja ottamaan huomioon heiddn kaikkien tarpeet. (ks. Dunst, Trivette
& Deal 1988.)

Rappaportin (1987) mukaan ihmisten auttamistydssi ja tukemisessa merkittédva
osuus on yksilon omien voimavarojen, tietojen ja taitojen vahvistamisella. Tdman avulla
yksilo kykenee paremmin kantamaan vastuun elimdistdan eikd hinen tarvitse olla
riippuvainen asiantuntijoista. Perhetyossd tdaméd nidkyy Dunstin, Trivetten ja Dealin
(1988) mukaan siten, ettd perheiden vahvistamisen tulisi olla erds intervention
tarkeimmistd paamadristd. Keskittymalli perheen vahvuuksiin ja kykyihin pystytdin
parhaiten tukemaan perheen toimintaa, ja ndin ollen kaikkia perheenjasenia. Téllainen
lahestymistapa on péinvastainen hoidolle ja kuntoutukselle, joka keskittyy ongelmien
korjaamiseen ja riskien vihentamiseen. (Dunst ym. 1988.)

Dunst ja Leet (1987) nostavat perheen itse midrittelemit tarpeet ja tavoitteet
interventioprosessin ensisijaiseksi padmairdksi. Heiddn mukaansa asiantuntijoiden on
tunnustettava se, ettd perhe itse on oman eliminsi paras asiantuntija, ja heiti on
kuultava palvelusuunnitelmaa laadittaessa. Ellei ndin tehdd, saattaa perhe jdidi ilman
kipeimmin tarvitsemaansa apua, ja toisaalta osa toteutetuista palveluista saattaa olla
ihan turhaa. Lisaksi on tirkedd, ettd tuetaan perheen kykyéd tunnistaa ja kohdata omat
tarpeensa tavalla, joka edelleen tukee perheen toimintaa (Dunst ym. 1988).

Suurt merkitys perhetydssi on myos perheen vahvuuksilla ja voimavaroilla.
Niiden tunnistaminen ja intervention rakentaminen niiden varaan saa aikaan Hobbsin
tyotovereineen (1984) mukaan positiivisempia ja perheen kannalta merkityksellisempii
muutoksia kuin puutteita ja vikoja korjaava lihestymistapa (ks. Dunst ym. 1988).
Perheen vahvuudet huomioon ottava liahestyminen tukee perheen kykyi ottaa omat
voimavaransa tehokkaaseen kiytto6n tarpeidensa kohtaamisessa.

Perhekeskeisyys ilmenee myos padmadrassd kadyttad tukityossi hyviksi
mahdollisimman paljon perheen henkilékohtaista sosiaalista verkostoa. Gottliebin
(1983) mukaan ihmiset apua tarvitessaan kadntyvit yleensi mm. perheenjdsenten,

perhetuttavien ja tyStovereiden puoleen (ks. Dunst ym. 1988). Titd taipumusta tulisi
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Dunstin ym. mukaan kdyttda interventioprosessissa hyvéksi. Valitettavasti asiantuntijat
vain lilan usein omaa apuaan tarjotessaan pyrkivdt syrjayttdméin luonnollisen
tukiverkoston, vaikka heidéin tehtdvinsi olisi ennemminkin auttaa perhettd nimenomaan
sen vahvistamisessa ja rakentamisessa.

Jotta kaikki edelld luetellut perhekeskeisyyden piirteet toteutuisivat, vaaditaan
asiantuntijoiden toimenkuvassa ja roolissa muutoksia. Interventioprosessissa, jota
toteutetaan perheen tarpeiden ja voimavarojen sanelemana, ei asiantuntija endd voi olla
pomo”, vaan hdnen on otettava vanhemmat rinnalleen samanarvoisiksi
yhteistybkumppaneiksi. Tamid yhteistyd ilmenee parhaiten siten, ettd molemmat
osapuolet nahdadn kykenevinid yksil6ing, jotka jakavat keskenddn tietoja, taitoja ja

voimavaroja. (Dunst ym. 1988.)
3.3 Keskoslasten perheiden palvelut Suomessa

Yleiset lapsiperheen palvelut. Suomen laissa on saidetty sosiaaliturvasta, jolla pyritdan
takaamaan perheiden hyvinvointi ja toimeentulo raskauden aikana ja lapsen syntymén
jalkeen (Toimeentuloturva 1997, 31-55). Lapsen syntyminen oikeuttaa vanhemmat
korvaukseen raskauden ja  synnytyksen aiheuttamista  kuluista  yleisen
sairausvakuutuksen perusteella seki ditiysavustukseen, joka annetaan ditiyspakkauksena
tai rahana. Toimeentulon turvaamiseksi vanhemmille maksetaan sairausvakuutuksesta
piivirahaa 4itiys-, isyys- ja vanhempainloman ajalta. Aitiysrahaa aletaan maksaa
raskaana olevan &idin valinnan mukaan aikaisintaan 50 ja viimeistddn 30 arkipdivda
ennen laskettua synnytysaikaa. Keskoslapsen édidille &itiysrahaa maksetaan lapsen
syntyméstéd lukien. Lapsen elatusta varten maksetaan lapsilisdd. Pienten lasten hoidon
tukijarjestelmdn mukaan alle kolmevuotiaitten lasten vanhemmilla on oikeus valita
kunnallinen paivahoitopaikka tai vaihtoehtoisesti joko lasten kotihoidon tuki tai lasten
yksityisen hoidon tuki. Nithin molempiin voi kuulua hoitoraha tai tulosidonnainen
hoitolisa. Lyhennettya tyopaivaa tekevit vanhemmat voivat saada osittaista hoitorahaa.
Lapsen sairauden perusteella perheille maksetaan hoitotukea ja korvausta sairaanhoidon
kuluista. Sairaan lapsen hoitoon ja kuntoutukseen osallistuville vanhemmille voidaan
maksaa erityishoitorahaa korvauksena ansiotulojen menetyksestd. (Toimeentuloturva
1997, 31-55.)

Kansanterveyslain 14 §:n mukaan kunnat ovat velvollisia yllapitimaan

terveysneuvontaa, jota tarjotaan koko viestolle (Lastenneuvolaopas 1990, 5-9). Alle
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kouluikdisten lasten terveysneuvonta jirjestetddn lastenneuvolassa ja sen ensisijainen
tehtdvd on luoda perustaa lapsen elinikdiselle terveydelle ja hédnen suotuisalle
kehitykselleen. Lasten terveysneuvonta on terveyden edistimisti, sairauksien ennalta
ehkiisemistd ja varhaistoteamista sekd kokonaisvaltaista lapsen psyykkisen, fyysisen ja
sosiaalisen kehityksen seurantaa ja tukemista. Lastenneuvolan osuus perheen
terveydenhuoltosuunnitelman toteuttamisessa alkaa lapsen syntymaésta ja jatkuu kunnes
lapsi siirtyy kouluterveydenhuollon piiriin. Imeviisidssd lasta seurataan tihedsti nopean
kasvun ja kehityksen takia, mutta leikki-idssd kdynnit harvenevat. Neuvolakdynnit
koostuvat seka terveydenhoitajan etti laakarintarkastuksista. Erityishuomiota vaativissa
tilanteissa esimerkiksi silloin, kun kyseessd on vammainen, sairas tai riskilapsi, kdyntien
maéra suunnitellaan yksilollisen tarpeen mukaan. (Lastenneuvolaopas 1990, 5-9.)
Keskoslasten perheiden palvelut. Keskoslapsi viettdd ensimmaiset elinviikkonsa
sairaalassa tehohoito-osaston keskoskaapissa koneiden ja letkujen ympéroiména
(Osterlund & Jirvenpia 1987, 103-107). Vaikea alkutaival vaatii hoitohenkilokunnalta
runsaasti toitd vauvan terveyden ja selvidmisen eteen, silld lapsi tarvitsee koneellista
hoitoympaéristod elintoimintojensa ylldpitamiseksi. Keskosen terveyden kannalta
kriittisimmén ajanjakson jilkeen, kun lapsen vointi ei endd vaadi jatkuvaa seurantaa,
hénet siirretdin normaaliosastolle jatkohoitoon. (Osterlund & Jarvenpia 1987, 103-
107.) Erityishoitoa ja —seurantaa tarvitaan kuitenkin vield pitkdn aikaa tehohoitojakson
jalkeen (Siimes, Antikainen & Syvinen 1994, 139). Keskeinen syy seurannalle on
Osterlundin ja Jarvenpain (1987, 109) mukaan se, etti keskosen ensimmiisten
elinkuukausien aikana ei ole mahdollista arvioida onko ennenaikaisuus aiheuttanut
lapselle jotain vauriota, koska keskushermoston toiminnat ovat vield kypsymattomia.
Jos lapsella havaitaan jotakin poikkeavaa, voidaan hoito seurantojen ansiosta aloittaa
ajoissa ja pédsti parempaan lopputulokseen (Osterlund & Jirvenpdi 1987, 109).
Keskoslasten kehitystd seurataan noin 1 '2 vuoden ikdidn saakka keskus- tai
yliopistollisten sairaaloiden erityisvastaanotoilla. Tapauksissa, joissa lapsi on
saavuttanut normaalin kehitystaipumuksen eikd hinelld ole ilmennyt erityisongelmia,
seuranta siirretdan kokonaan neuvoloihin. (Siimes, Antikainen & Syvanen 1994, 139.)
Keskoslapsille ja heidan perheilleen tarkoitettuja koko maan Kkattavia
erityispalveluyja  Suomesta ei juuri l6ydy ja aluetasollakin Mannerheimin
Lastensuojeluliitto lienee ainoa taho, joka on pyrkinyt toiminnallaan tukemaan
keskoslasten perheitd. MLL:n wuusin toimintamuoto on kotipalvelun aloittama

keskosprojekti, jossa pyritdan tukemaan vanhempien ja lapsen vilistd varhaista
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vuorovaikutusta silloin, kun vauvalla tai perheelld on jokin riski (Kalland & Maliniemi-
Piispanen 1999, 5-12; Kokkonen 1999, 28-29). Projekti on vield kokeiluasteella ja se
toimii kahdella alueella: laajennetulla paikaupunkiseudulla sekd MLL:n Pohjois-Savon
piirissd eli Kuopion seudulla, mutta tavoitteena on saada projektia laajennettua myos
muualle Suomeen. Projektin tarkoituksena on kehittdd toimintamalli keskoslasten
kotihoitoon sekd tukea perheita selviytymddn arkielamassd. Tausta-ajatuksena
projektissa on, ettd riskissd oleva vauva tarvitsee tavallista enemmin tukea
kehittyakseen, mutta ennen kaikkea hén tarvitsee rakastavan ja hoivaavan vanhemman.
Paras tapa tukea lapsen kehitysté ja kasvua on siten riskivauvan vanhempien tukeminen
ja koko perheen elaménlaadun parantaminen. Keskeisid tavoitteita projektissa ovat
my06s keskosperheen arkielamén sujuminen, uuteen eliméntilanteeseen sopeutuminen,
sosiaalisten suhteiden siilyminen ja uusien tukiverkkojen 16ytyminen. (Kalland &
Maliniemi-Piispanen 1999, 5-12; Kokkonen 1999, 28-29.)
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4 STRESSI PSYKOSOSIAALISENA KASITTEENA

Arkikielessi kiaytimme kisitettd stressi kiireisen ja ahdistavan eldméinrytmin
yhteydessd. Tieteissd stressid lahestytiadn useista niakokulmista ja tieteenalasta riippuen
se madritellddn eri tavoin. Esimerkiksi psykologia, ladketiede, antropologia ja sosiologia
ovat pitaneet stressid tutkimuskohteenaan (Fleming, Baum & Singer 1984, 939).
Patterson (1988) on tarkastellut olemassa olevia stressimalleja ja on havainnut,
ettd kaikki teoriat sisaltavat kannanoton kolmeen piirteeseen: 1) stressin ldhteisiin
(sources of stress), 2) stressin kokemiseen vaikuttaviin tekijoihin (mediators of stress)
ja 3) stressin seurauksiin (outcomes of stress). Patterson (1988) havaitsi ndiden
piirteiden madrittelyissd yhtalaisyyksia eri teorioiden wvilillda ja yhtéldisyyksien
perusteella hidn jakoi teoriat fysiologisiin, psykologisiin ja sosiologisiin teorioihin.
Fysiologisten teorioiden tarkastelun kohteena ovat stressin biologiset vaikutukset. Paa-
asiassa teorioissa on kiytetty arsyke-reaktio —mallia ja keskitytty kuvaamaan yksilon
biokemiallisia reaktioita. Vahemmalle huomiolle on nidin ollen jaanyt, mikd stressin
aiheuttaa. (Patterson 1988, 203, 207.) Sosiologisten ja psykologisten stressiteorioiden
painopiste poikkeaa huomattavasti fysiologisista teorioista. Biologisen reaktion sijasta
huomion kohteena on yksilon kognitiivisen tulkinnan ja sosiaalisen ympariston vaikutus
stressin kokemiseen. Seuraavissa luvuissa tarkastelemme Lazaruksen (1976) ja
Lazaruksen ja Folkmanin (1984) yksilopsykologista ldhestymistapaa stressiin sekd

McCubbinin ja Pattersonin (1983) sosiologispainoitteista lahestymistapaa stressiin.

4.1 Yksilopsykologinen nakokulma

Psykologisen stressitutkimuksen edustaja Lazarus (1976, 47-49) madrittelee stressia
ilmenevan, kun ympdriston vaatimukset kuluttavat tai ylittdvat yksilon voimavarat.
Tarkemmin méaériteltyna stressi on yksilon ja ympériston valinen suhde, jonka yksilo
arviol omia voimavarojaan rasittavaksi tai ne ylittavaksi, ja siten tilanteen omaa
hyvinvointia uhkaavaksi. (Lazarus & Folkman 1984, 19).

Lazarus (1974) nimittda stressid aiheuttavia tekijoitd stressoreiksi. Han jakaa
stressorit fyysisiin ja psykososiaalisiin tekijoihin. Fyysisia stressid aiheuttavia tekijoita
ovat esimerkiksi kylmyys, kuumuus, ravinnonpuute ja sairaudet. Monet fyysiset

stressorit ovat pédsiassa sisdsyntyisid, ja ne ovat perusta hengissd sdilymiselle.
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Sisdsyntyisten stressoreiden lisdiksi Lazarus (1976, 45-47) erottaa ulkoisesta
ympéristostd ldhtoisin olevia sosiaalisia vaatimuksia, jotka  aikaansaavat seka
myonteisid ettd kielteisid ja stressaavia tuntemuksia. Esimerkkeja psykososiaalisista
vaatimuksista ovat kulttuuriin liittyvat kaytianteet kuten ruokailutavat ja odotukset
tietynlaisesta sosiaalisesta kayttaytymisestd. (Lazarus 1976, 45-47.)

Lazarus (1976) sekd Lazarus ja Folkman (1985) korostavat, ettd stressoreiden
vaikutus vaihtelee yksilostd ja ryhmista toiseen. Ymparistostd 1dhtoisin oleva vaatimus
tai paine ei vdistamatta aiheuta stressié kaikille, vaan riippuu yksilon haavoittuvuudesta,
puolustusmekanismeista sekd tavasta tulkita tilannetta ja sen merkitystd hyvinvoinnille.
Vaikka on olemassa lihes universaaleja stressid aiheuttavia tekijoita, esimerkiksi vakava
sairaus, vankeus tai luonnonkatastrofi, vaihtelee koettu stressin maard kulttuurista ja
yksilosta toiseen. (Lazarus 1976, 46-49.)

Tilanteen stressaavuuden arviointiin ja tulkintaan vaikuttavia tarkeimpid
yksilollisida ominaisuuksia Lazaruksen ja Folkmanin (1984, 55-63) mukaan ovat
sitoumukset (commitments) ja uskomukset (beliefs). Sitoumukset ilmentyvit yksilon
arvostuksissa ja tavoitteissa, ja ne kertovat siitd, mikd yksilolle on merkityksellista.
Samalla sitoumukset kertovat niistd tilanteista, jotka yksilo kokee uhkaavana,
haastavana tai turhauttavana. Mita voimakkaampi yksilon sitoumus johonkin asiaan on,
sitd suurempi on hinen haavoittuvuutensa ja stressin uhka. Toisaalta Lazaruksen ja
Folkmanin (1984, 55-63) mukaan luja sitoumus motivoi ja kannustaa yksilod
ponnisteluihin, jotta stressaavan tilanteen uhka pienenisi. Uskomusten vaikutusta
tilanteen stressaavuuden arvioinnissa Lazarus ja Folkman (1984, 63-81) kuvaavat
péadasiassa kahdesta ndkokulmasta. Heiddn mukaansa arviointiprosessin lopputulokseen
vaikuttavat eniten yksilon eksistentiaaliset uskomukset sekd uskomukset omista
mahdollisuuksista kontrolloida ja vaikuttaa tapahtumiin. Eksistentiaaliset uskomukset,
esimerkiksi vahva uskonnollisuus, auttavat yksilod luomaan merkityksen tapahtumille
sekda  yllapitdvat  toivoa  haastavissa  tilanteissa. ~ Vahva  usko  omiin
vaikutusmahdollisuuksiin tilanteiden kontrolloinnissa vahentad myos stressia. (Lazarus
& Folkman 1984, 63-81.)

Yksilollisten ominaisuuksien lisdksi stressin kokemiseen vaikuttavat myos
ympéristoon ja tilanteeseen liittyvit tekijat. Esimerkiksi stressaavan tapahtuman
ennustettavuus, kesto ja sijoittuminen eldminkaareen vaikuttavat yksilon tulkintaan

(Lazarus & Folkman 1984). Mitd paremmin yksilo kykenee ennustamaan stressia
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aiheuttavan tilanteen lihestymisen ja ajankohdan, sita paremmin hdn pystyy siithen
valmistautumaan ja sitd kontrolloimaan.

Kuten stressin kokemisessa ja tulkinnassa, myos stressisti selviytymisessa
Lazarus ja Folkman (1984) erottavat ymparistoon ja yksiloon liittyvid tekijoita, jotka
vaikuttavat lopputulokseen. Prosessista, jossa yksilo kamppailee selviytydkseen
stressaaviksi arvioimistaan vaatimuksista, Lazarus ja Folkman (1984) kayttavit késitetta
coping. Coping ilmenee padasiassa kahdella tavalla: toimintana, jossa yksilo yrittda
hallita tai muuttaa ymparistod, joka stressin aiheuttaa sekd kognitiivisena toimintana,
jolloin yksilé pyrkii sdatelemédn tilanteen itsessdéin herdttdmid tuntemuksia. Tapa, jolla
yksilo toimii selviytydkseen stressaavasta tilanteesta on Lazaruksen ja Folkmanin
(1984, 141-180) mukaan riippuvainen yksilon terveydentilasta, energiasta,
uskomuksista, sitoumuksista, ongelmanratkaisukyvyistd, sosiaalisista taidoista ja
tukiverkosta sekd materiaalisista resursseista.

Lazaruksen (1976) ja Lazaruksen ja Folkmanin (1984) yksilopsykologinen
nakokulma korostaa kokonaisuudessaan kontekstisidonnaisuutta. Stressi, sen tulkinta ja
siitd selviytyminen ovat riippuvaisia paitsi yksilollisistd ominaisuuksista myos yksilon

kontekstista ja suhteesta ympéroivaan yhteiséon.

4.2 Sosiologinen nidkokulma

Sosiologisissa stressiteorioissa painopiste on ihmisten vilisessd vuorovaikutuksessa.
McCubbinin ja Pattersonin (1983) kaksois-ABCX-malli kuvaa stressid perheen tasolla
systeemisestd ja ekologisesta nakokulmasta. Italinna, Leinonen ja Saloviita (1994) ovat
kayttineet McCubbinin ja Pattersonin (1983) stressimallia lahtokohtanaan
kehitysvammaisten lasten perheiden voimavarojen ja selviytymisen tutkimisessa.
Tutkimuksessa kuvataan perheiden sopeutumista tulkinnan, stressitekijoiden seka
voimavarojen nakokulmista tarkasteltuna.

McCubbinin ja Pattersonin kaksois-sABCX-malli on esitetty kuviossa 3. Malli
kuvaa perheen sopeutumisedellytyksid kahdessa vaiheessa: ennen kriisid ja kriisin
jalkeen. Ensimmaéinen vaihe on lahes identtinen Hillin (1958) alkuperdisen ABCX-
mallin kanssa (ks. McCubbin & Patterson 1983): perheen alkuperiiset voimavarat (b) ja
perheen tulkinta (c) stressaavasta tilanteesta (a) luovat perheeseen kriisin (x), jolloin
perheen normaali tasapaino jarkkyy. Tasapainon saavuttamiseksi perhe pyrkii

selviytyméadn tilanteen aiheuttamista vaatimuksista hyodyntden alkuperdisid
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voimavarojaan sekd hankkimalla uusia. Kuviossa perheen pyrkimystd selviytyd
tilanteesta kuvaa termi coping. Lisidntyneet voimavarat (bB), uusi tulkinta tilanteesta
(cC) ja kasautuneista vaatimuksista (aA) luovat lopputilanteen (xX), joka kuvaa perheen

sopeutumisen ja tasapainon saavuttamisen astetta. (McCubbin & Patterson 1983, 6-25.)

hyva
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KUVIO 3. Perheen sopeutumista kuvaava kaksoissABCX —malli. (McCubbin &
Patterson 1983)

Perheeseen kohdistuvat vaatimukset (a ja aAd). McCubbin ja Patterson (1982)
médrittelevit stressitekijan eliméntapahtumaksi, joka aiheuttaa tai voi atheuttaa
muutoksen perheen sosiaalisessa jirjestelmédssa. Muutoksia voi tapahtua perhe-eliméin
useilla osa-alueilla esimerkiksi vuorovaikutussuhteissa, rooleissa tai arvoissa.
Esimerkkeja muutoksia aiheuttavista stressoreista ovat avioero, lapsen syntymé tai
perheenjisenen kuolema. (McCubbin & Patterson 1983,7.)

Perheen tarpeet ja vaatimukset eivdt ole pysyvia vaan ovat jatkuvassa
muutoksessa (McCubbin & Patterson 1983, 13.) Vaatimuksia syntyy yksittdisen
perheenjasenen, koko perheen sekd yhteison taholta. Stressorin ja sen mukanaan
tuomien pienempien vaatimusten ja harmien lisaksi perheet kohtaavat monia
kisittelemistd vaativia tekijoitd, jotka kasaantuvat varsinaisen stressitekijan ohella.
(McCubbin ja Patterson 1983, 13-15.) Lisérasitteita ovat tavanomaiset elimankaareen

liittyvdat muutokset, perheenjisenten aiemmat vastoinkdymiset, perheen toimenpiteet
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tasapainon saavuttamiseksi sekd perheen sisdisiin suhteisiin liittyvat ristiriidat.
(McCubbin ja Patterson 1983, 13-15.)

Perheen voimavarat (b ja bB). McCubbin ja Patterson (1983, 16-18) jakavat
perheen voimavarat yksilo-, perhe- ja yhteisftason voimavaroihin. Yksilotason
voimavaroja ovat perheenjisenten henkilokohtaiset ominaisuudet kuten luonteenpiirteet,
koulutus, terveys seki taloudelliset resurssit. Perhetason voimavaroista McCubbin ja
Patterson (1983, 16-18) mainitsevat keskindisen yhteisyyden sekd kyvyn sopeutua.
Yhteis6tason voimavarat puolestaan viittaavat sosiaalisiin suhteisiin ja niiden kautta
rakentuvaan tukeen. Kaksois-ABCX-mallissa perheen voimavarat jakautuvat
alkuperiisiin, ennen kriisid oleviin edellytyksiin kohdata vastoinkdymisid, sekd kriisin
jalkeisiin, laajennettuihin voimavaroihin, jotka ovat uusia, perheen hankkimia
resursseja.

Perheen arvio ja tulkinta tilanteesta (c ja cC). Mallin osa-alue ¢ tarkoittaa
perheen arviota ja tulkintaa alkuperdisen stressorin vakavuudesta ja merkityksesta
(McCubbin & Patterson 1983, 10, 18). Tulkinta on omakohtainen ja se heijastelee
perheen yhteisid arvoja ja aiempia kokemuksia kriisien kisittelemisestd. Stressori
voidaan siis tulkita perheestd riippuen joko haasteeksi tai katastrofiksi. Osa-alue cC
kuvaa perheen tulkintaa ja tilanteen uudelleenmédrittelyd kriisin jalkeen, jolloin
kédytossd on uusia voimavaroja. Téssd vaiheessa perhe saattaa nihda kriisin uudessa
valossa ja tulkita sen tavalla, joka auttaa tasapainon saavuttamisessa. Tilanteelle
voidaan antaa jokin tarkoitus, esimerkiksi "tilaisuus kasvuun" tai "haaste”, jolloin
mahdollisuudet kriisin ratkaisuun ovat paremmat. (McCubbin & Patterson 1983, 10,
18.)

Perheen sopeutuminen (coping ja xX). Kaksois-sABCX-mallissa kaytetaan
Lazaruksen ja Folkmanin (1984) teorian tavoin kasitettd coping. Silld tarkoitetaan
perheen pyrkimysti palauttaa menetetty tasapaino. Selviytymiskeinoina perheelld ovat
alkuperaiset ja uudet voimavarat seki tilanteen uudelleenméaérittely.

Perheen selviytymistd ja saavutettua tasapainoa kuvaa mallissa osa-alue xX..
McCubbinin ja Pattersonin (1983, 12) mukaan perhe hakee tasapainoa kahdella tasolla:
yksittaisen perheenjasenen ja muun perheen vililld sekd perheen ja yhteison valilla.
Lopputuloksen, perheen sopeutumisen, he nikevit jatkumona, jonka toisessa padssi on
positiivinen lopputulos, hyvd sopeutuminen ja toisessa negatiivinen lopputulos eli
huono sopeutuminen. Perheen hyvistd sopeutumisesta kertoo eheyden ylldpitdminen,

perheenjasenten ja perhekokonaisuuden kehityksen turvaaminen sekd perheen
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itsendisyyden yllapitaminen. Huonosta sopeutumisesta puolestaan kertovat perheen
heikko eheys, kehityksen vaarantuminen sekd perheen itsendisyyden ja autonomian
heikkeneminen. (McCubbin & Patterson 1983, 11-13.)

McCubbinin ja Pattersonin (1983) kuvaamassa kéasitteessd coping on samoja
piirteitd kuin Weisnerin ja Gallimoren (1994) sekd Gallimoren ym. (1989) kuvaaman
ekokulttuurisen teorian akkommodaatio-kisitteessi. Coping tarkoittaa perheen
pyrkimystd palauttaa menetetty tasapaino ja akkommodaatio viittaa arjen
mukauttamiseen, minkd avulla perhe pyrkii sdilyttaimaan mielekkast arjen rutiinit ja
toimintatavat. Ero teorioiden vélilld on siind, ettd McCubbinin ja Pattersonin malli on
jossain méérin patologisoiva, silld siind kuvataan perheen kriisid. Ekokulttuurisessa
teoriassa kriisid vastaa tarve muokata perheen arkirutiineita. Ekokulttuurisessa teoriassa
perhe ndhddan kulttuurisena yksikkond, jossa korostuvat perheen omat arvot, tavat
toimia sekd keinot selviytyd arjesta ja ongelmatilanteista. Ekokulttuurisen teorian

peruskasitteistod sekd lahtokohtia kuvaamme tarkemmin luvussa 5.
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5 EKOKULTTUURINEN TEORIA

5.1 Ekokulttuurisen teorian yleisid piirteita

Ekokulttuurinen ldhestymistapa nousee ekologisesta teoreettisesta suuntauksesta, jossa
yksilo ja perhe nidhdddn osana laajempaa yhteiskuntaa. Vuorovaikutus perheen ja
yhteiskunnan vililla on muuttuvaa ja ndin ollen vallitsevien olosuhteiden katsotaan
muokkaavan perheen arkielaméd ja selviytymista. Nakokulma korostaa kulttuurin ja
ympérdivan yhteison vaikutusta lapsen kehitykseen. Lapsen katsotaan kehittyvin
vuorovaikutuksessa lahiymparistonsd kanssa, jolloin pienen lapsen keskeisin
kasvuympéristd on koti. Sielld tapahtuvalla vuorovaikutuksella ja toiminnalla on
merkittdva rooli lapsen kehityksen suuntaajana. (Ecocultural Scale Project 1995,
Gallimore, Weisner, Bernheimer, Guthrie & Nihira 1993; Weisner & Gallimore 1994.)
Kiinnostus ympariston osuudesta yksilon kehitykseen kasvoi 1970-luvulla, kun siihen
asti psykologiassa oli padasiassa keskitytty tutkimaan lapsen kasvua laboratorio-
olosuhteissa (Super & Harkness 1986, 549-551). Yksilopsykologinen nakokulma ja
normaalista kasvukontekstista rajusti poikkeavat laboratorio-olosuhteet synnyttivit
kritiikkid ja uusi, antropologiasta vaikutteita saanut suuntaus alkoi kehittyd. (Super &
Harkness 1986, 549-551.)

Ekologista suuntausta edustava Bronfenbrenner (1979) kuvaa yksilod osana
erilaajuisia sosiaalisia jdrjestelmid ja korostaa jarjestelmien ja niissd tapahtuvien
muutosten yhteyttd yksilon kehitykseen. Bronfenbrennerin (1979, 21-22) mukaan
vuorovaikutus ympaériston ja yksilon valillda on kaksisuuntaista: yksilé on toisaalta
aktiivinen ja voi vaikuttaa ymparisto6n, mutta on toisaalta ympdariston ja siind
tapahtuvien muutosten kohde. Bronfenbrennerin (1979) mukaan ymparisté jakautuu
neljadn erilaajuiseen ja sisdkkaiseen kokonaisuuteen, joiden keskipisteessd yksild on.
Lahin naista kokonaisuuksista tai sosiaalisista jarjestelmistd on mikrosysteemi, joka on
yksilon vilittomin ja ldhin kasvuympéristo. Uloin taso on makrosysteemi, jolla
Bronfenbrenner (1979, 26) tarkoittaa yhteiskuntaa ja sitd kulttuuria tai alakulttuuria,
jossa yksilo eldd. Hianen mukaansa muutokset yhteiskunnan jérjestelmissd, kuten
poliittiset paatokset, sdatelevit yksilon kasvuymparistod ja vaikuttavat jopa mikrotason
vuorovaikutukseen asti. Mesosysteemi ja eksosysteemi ovat ndiden kahden tason

vélissd. Mesosysteemi muodostuu Bronfenbrennerin (1979, 25) mukaan niiden
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ympaéristojen vilisistd suhteista, joissa lapsi on mukana. Téllaisia ovat sukulaiset ja
ystavit sekd paivikoti ja koulu. Mesosysteemistd seuraava ulottuvuus, eksosysteemi,
sisdltdd ympdaristojd, joiden kanssa yksilo ei ole vilittdméssd vuorovaikutuksessa eika
aktiivisena vaikuttajana. Esimerkkeji eksotasosta Bronfenbrennerin (1979, 25) mukaan
ovat vanhempien ystavépiiri, tydolot, sisarusten koululuokka ja koko koululaitos.

Ekokulttuurinen teoria perustuu Bronfenbrennerin teorian tavoin ajatukselle, ettd
perhe on osa laajempaa yhteiskuntaa, jolla on vaikutusta perheen arkeen.
Ekokulttuurinen teoria korostaa kuitenkin Bronfenbrenneria voimakkaammin
mikrotason vuorovaikutuksen ensisijaisuutta sekéd perheen aktiivista roolia yhteiskunnan
vaatimusten ja muutosten puristuksessa: perhe ei ole passiivinen eikd avuton ympa-
réivin yhteison vaikutteiden objekti, vaan oman arkensa ja perheensd kulttuurin
aktiivinen luoja (Ecocultural Scale Project 1995, 5; Gallimore ym. 1993, 187, Weisner
& Gallimore 1994, 13). Huomio kohdistuu erityisesti perheen muovaamiin
arkirutiineihin ja niiden lapselle tarjoamiin oppimiskokemuksiin (Weisner & Gallimore
1994, 13).

Ekokulttuurinen teoria on lapsen kehitysti ja perheen toimintaa kuvaava
sosiaalisen oppimisen teoria, joka on saanut vaikutteita muun muassa antropologiasta
sekd Vygotskin toiminnan teoriasta (ks. Weisner & Gallimore 1994, 13; Gallimore ym.
1993, 186). Teoria on Los Angelesin yliopistossa tyoskentelevin CHILD-tutkijaryhman
kehittima. Ryhmi on muokannut teoriaansa tutkimalla kehityksessddn viivastyneiden
lasten perheiden elimdd ja arjen rakentumista. Ekokulttuurisen ldhestymistavan
lahtokohtana on ajatus, ettd ekologiset vaikutukset, esimerkiksi ympérdiva kulttuuri,
valittyvit viime kiddessd perheen arkeen ja péivittdisiin rutiineihin ja sitd kautta lapsen
kehitykseen. Olennaista teoriassa on se, etti perheen luoma arki nihdddn lapsen
ensisijaisena oppimisymparistond. Perheen péivittiiset rutiinit tarjoavat lapselle
vuorovaikutus- ja oppimistilanteita, joiden kautta yhteison normit ja kulttuuri vilittyvat
hénelle (Gallimore ym. 1989).

Ekokulttuurisesta nidkokulmasta tarkasteltuna kaikkien perheiden haasteena on
toimivan arjen rakentaminen ja yllipitiminen (Gallimore ym. 1993, 186; Weisner &
Gallimore 1994, 13). Perheen prosessi arjen muovaamisessa on yksilollinen, ja se
tapahtuu perheen omien tavoitteiden ja voimavarojen sekd yhteiskunnan resurssien
pohjalta. Néin ollen perheiti ei tarkastella avuttomina ympardivén yhteisoén vaikutteiden
kohteina vaan aktiivisina osapuolina arjen rakentamisessa. (Ecocultural Scale Project

1995, 5; Weisner & Gallimore 1994, 13.) Ekokulttuurisesta viitekehyksesta
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tarkasteltuna tutkijoiden ja perheen kanssa tydskentelevien tulisi siis kohdistaa huomio
perheen arkeen ja tukea sujuvien rutiinien rakentumista sekid lapsen osallistumista

paivittdisiin tilanteisiin.

5.2 Arki lapsen oppimisympéristoni

Lapsi on péivittdin osallisena perheen arkisissa rutiineissa ja toimintatilanteissa. Néain
ollen arkielamailld kotona ja perheen luomilla paivittédisilld rutiineilla on merkittava
vaikutus lapsen oppimiseen ja kehitykseen (Weisner & Gallimore 1994, 12). Perheen
toimintatilanteet tarjoavat kokemuksia, joissa lapsi kehittyy sosiaalisen oppimisen
keinoin eli jaljittelemalld, osallistumalla yhteiseen toimintaan seka tekemalld tehtdvia.
Perheen toimintatilanteet eivat ole suunniteltuja opetustuokioita vaan jokapaiviistd
elamad kuten aterioiden valmistamista, pdydan kattamista, ruokailua ja siivoamista.
Ekokulttuurisen teorian mukaan juuri ndissi tilanteissa perheen ekologia ja kulttuuri
todentuvat ja valittyvit. (Gallimore ym.1989.)

Ekokulttuurisen teorian korostama kontekstin ja vuorovaikutuksen merkitys
lapsen kehitykselle perustuu lukuisiin lahteisiin ja teorioihin (Gallimore ym. 1993).
Lahtokohtana on kehitys kontektissa -ndkokulma seka ekologinen, systeemiteoreettinen
painotus. Erityisesti Vygotskin (1978) teoria lapsen kognitiivisesta kehityksestd ja
lahikehityksen vyohykkeesta on vaikuttanut ekokulttuuriseen teoriaan. Vygotskin teoria
korostaa yksilon ja ympériston vuorovaikutusta sekd lapsen oppimista yhteistyossé
toisten kanssa. Vygotskin (1978, 85-87) mukaan lapsen kognitiiviset taidot, esimerkiksi
ajattelu, kieli ja ongelmanratkaisu, kehittyvat vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Hén
erottaa kaksi kehitystasoa, aktuaalisen taitojen kehitystason sekd ldhikehityksen
vyohykkeen. Aktuaalisella taitojen tasolla lapsi suoriutuu tehtdvistd itsenaisesti,
lahikehityksen vyohykkeelld osaavamman aikuisen avustuksella. Jo hallittujen taitojen
taso, aktuaalinen kehitystaso, on uusien asioiden oppimisen kannalta tehoton: se ei vie
kehitystad eteenpdin. Sen sijaan taso, jolle lapsi yltda avustettuna, on optimaalisin
oppimisen ja kehityksen taso: Vygotskin (1987, 87) mukaan ldhikehityksen
vyohykkeella tanddn hallitut taidot ovat aktuaalisen kehitystason taitoja huomenna.

Ekokulttuurinen teoria korostaa, ettd perheen arkiset, toistuvat toimintatilanteet
ovat kaikkein tirkein vaikuttaja lapsen kehityksessda (Weisner & Gallimore 1994, 13).
Vuorovaikutus kodin toimintatilanteissa luo mahdollisuuksia oppimiseen ja uusien

taitojen hankkimiseen. Gallimoren ym. (1989) mukaan perheen toimintatilanteiden
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laatua voi tutkia viiden tekijan osalta: 1) lasndolevat henkilot 2) lasnaolevien arvot ja
paamadrat, 3) tilanteen tehtdvat 4) tehtdvien tarkoitus (niihin liittyvat motiivit ja tunteet)
ja 5) toimintaa ohjaavat normit. Naiden komponenttien kautta arkisia toimintatilanteita
on mahdollista arvioida lapsen oppimiskokemuksen nakokulmasta. Erityisesti perheen
kulttuuriset vaikutteet lapsen kehitykselle nakyvit siind, mitd lapsi tekee ja kenen

kanssa. (Gallimore ym. 1989, 217.)

5.3 Arjen ekokulttuuriset piirteet

Arkipdivin rutiinit ja toimintatilanteet muovautuvat perheen ekologian ja kulttuurin
pohjalta. Ekokulttuurinen teoria kiyttda perheen ekologiasta nimitysti ecocultural
niche, jolla tarkoitetaan kokonaisvaltaista sosiaalis-kulttuurista ymparist64, jonka perhe
ja ympardiva yhteis6 muodostavat. (Gallimore ym. 1989.) Kisite on omaksuttu Superin
ja Harknessin (1986) termistd developmental niche, joka kuvaa lapsen kehityksen
mikroymparistod ja sen kulttuurisia vaikutteita. Superin ja Harknessin (1986) mukaan
lapsen kehitysympéristo sisaltda kolme ulottuvuutta: 1) elinympériston fyysiset ja
sosiaaliset piirteet 2) kulttuurin séiteleméat lastenhoito- ja kasvatustavat sekd 3)
kasvattajien arvot ja uskomukset. Naméd kolme ulottuvuutta muodostavat lapsen
kehityksen kulttuurisen kontekstin, jossa lapsi omaksuu yhteisonsi sosiaaliset,
kognitiiviset ja affektiiviset normit.

Gallimore ym. (1989) ja Gallimore ym. (1993) ovat soveltaneet ekokulttuurista
nikokulmaa kehityksessadn viivastyneiden lasten perheiden tutkimiseen. Niissd
tutkimuksissa on hyddynnetty alunperin Weisnerin (1984) esittamid ekokulttuurisia
piirteitd, jotka kuvaavat perheen ekologiaa ja sen merkityksellisid tekijoitd lapsen
kehityksen kannalta (Gallimore ym. 1989, 220). Ekokulttuuriset piirteet jakautuvat
materiaalisiin tekijoihin, joita ovat esimerkiksi varallisuus, asuminen ja terveydelliset
olosuhteet, seka kulttuurisiin tekij6ihin, joita ovat mm. hyvian ja moraaliseen eliméaén,
avioliittoon ja vammaisuuteen liittyvit uskomukset ja tavoitteet (Gallimore ym.1989,
218). Hyodynnamme Gallimoren ym. (1989, 228-230) muokkaamaa listaa
ekokulttuurisista piirteistd keskoslasten perheisiin, kun tarkastelemme millaiseksi arki

naissi perheissd on muodostunut. Piirteitd on kaiken kaikkiaan kaksitoista:

1. Perheen toimeentulo ja varallisuus
- vanhempien ty6historia, nykyinen tyollisyystilanne, ty6suhteen pysyvyys ja toimeentulo

- tyd ammattina, urana tai kutsumuksena



-tyStuntien mairi ja ty6ajan joustavuus, kotona tai lihelld kotia tehdyn tyon tuntiméara
- perheen varallisuus

. Terveys- ja koulutuspalvelujen saatavuus

- kodin etéisyys palveluista

- kiytettavit kulkuvilineet ja matkakustannukset

- palvelujen joustavuus (aikataulut, sijainti)

- osallistuminen lapsen kuntoutukseen ja vanhempainryhmiin

- kotona jdrjestetty asiantuntijoiden kuntoutus ja apuvélineiden miira
. Kodin ja ldhiseudun turvallisuus ja mukavuus

- piha-alue, leikkimahdollisuudet

- kodin tilavuus, mukavuus ja lapsiystivillisyys

- asuinympdriston turvallisuus ja viihtyisyys

- lahiympériston palveluiden kiytto ja saatavaus

. Kotitdiden méiri ja tyénjako

33

- kotitoiden aiheuttamat paineet: perheenjisenten médra, toihin kuluva aika pdivissi, tehtivien ajoitus

Jja sainnollisyys

- tydnjako perheessi: kuka tekee mitikin, utkopuolelta tuleva apu

. Lastenhoito

- lapsen hoitoon osallistuvat henkilét (vanhemmat, isovanhemmat, sukulaiset, sisarukset, ystivit,
naapurit)

- lapsen hoitoon liittyvien tehtdvien luonne ja miira

- pdivittdisen huolenpidon ja valvonnan mé#ri

- lapsen erityisyyden mukanaan tuoma hoidon tarve: erityispalvelut, -hoitotoimenpiteet ja -

menetelmiit

. Lasten leikkitoverit

- leikkitovereiden ik ja sukupuoli

- osallistuminen leikkeihin ja lapsiryhmiin

- vanhempien jirjestimit leikkitilanteet ja -ryhmit: aikuisen valvonnan ja ohjannan méiri, leikkien
luonne ja méaird

. Roolit parisuhteessa

- parisuhteen luonne (l4heisyys, vuorovaikutus, paitoksenteon ja vastuunkannon jako)

. Sosiaalinen ja yhteiskunnallinen osallistuminen

- osallistuminen seurakunnan tai jarjestojen toimintaan

- sosiaalinen aktiivisuus: suhteet naapureihin, sukulaisiin, ystiviin, asiantuntijoihin, toisiin
lapsiperheisiin ja vammaisten lasten perheisiin

- sosiaalisten suhteiden ja jirjestGjen tarjoaman tuen miari

. Isén ja didin roolit lastenhoidossa

- tehtidvien jako ja osallistumisen méiri

- muiden kuin lapsen vanhempien osallistuminen hoitoon

- isén tehtédvit lapsenhoidossa



34

10. Lihteet lapsen kulttuurisille vaikutteille
- TV:n katsel, pelit, urheilu ja muut harrastukset
- vanhempien osallistumisen mééri lapsen harrasteisiin ja tiedonhankintaan

11. Vanhempien tiedonlihteet ja padmairit
- kirjallisuuden kiyttd, koulutustausta, osallistuminen vanhempainryhmiin ja ohjaukseen
- tietoisuus erityisistd kuntoutusohjelmista ja menetelmisti

12. Yhteison heterogeenisyys

- suhtautuminen kehityksen viivistymiseen, vammaisuuteen yms.
- koulutuksen ja menestymisen arvostus

- yhteisén homogeenisyys ja erilaisuuden erottuminen

Gallimoren ym. (1989) tutkimuksen mukaan ekokulttuuriset piirteet voivat olla
perheille sekd voimavara ettd rajoite. Yksittiisen piirteen arvo, esimerkiksi korkea
toimeentulo, riippuu aina siitd merkityksest4, jonka perhe piirteelle antaa.
Isovanhemmat tai uskonto eivit ole automaattisesti positiivisia voimavaroja, kuten ei
albainen koulutuskaan ole automaattisesti rajoite. Ekokulttuuristen piirteiden arvoa
perheelle ei voi etukéteen maritelld, silld piirteen merkitys on aina riippuvaista perheen
yksilollisistd arvoista ja padamadrista. (Gallimore ym. 1989.)

Perheen ekologia ja ekokulttuuriset piirteet eiviat ole muuttumattomia vaan ne
muovautuvat kahdenlaisten tekijoiden vaikutuksesta (Gallimore ym. 1989, 218).
Ensiksikin yhteiskunnalliset muutokset sekd yhteiskunnassa vallitseva kulttuuri
vaikuttavat perheen arkeen ja voimavaroihin. Toiseksi perheen aktiivinen, omiin
arvoihin ja tavoitteisiin perustuva toiminnan organisointi luo muutoksia ekokulttuurisiin
purteisiin. T4td perheen omaa aktiivista arjen mukauttamista vallitsevien voimavarojen
ja rajoitusten keskelld ekokulttuurinen teoria nimittdd akkommodaatioprosessiksi.
(Gallimore ym. 1989, 218.) Seuraavassa kuvaamme perheen akkommodaatioprosessia

yksityiskohtaisemmin.

5.4 Perheen akkommodaatioprosessi

Ekokulttuurisen teorian olennainen ldht6kohta on, ettdi perheet eivit ole
yhteiskunnallisten vaikutteiden tahattomia uhreja vaan aktiivisesti omaa elimiinsi ja
ulkoisia olosuhteita muokkaavia subjekteja (Gallimore ym. 1989, 217; Gallimore ym.
1993, 187). Perheilld ei siis automaattisesti ole ekologiaa ja piivittdisid rutiineja
ympiérillidn vaan ne muovautuvat perheen omasta toiminnasta heidan tavoitteidensa ja

tarpeittensa pohjalta.
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Vallitseva kulttuuri ja yhteiskunta vaikuttavat perheen arkirutiineihin ja -
jarjestelyihin. Viime kéddessd perheet kuitenkin itse valitsevat, milld tavoin
yhteiskunnalliset tekijat perheen elaméai ja lapsen kehitystd muovaavat (Gallimore ym.
1989, 218). Vanhemmat paittavit lapsen elinympéristostd ja vaikuttavat sithen kenen
kanssa lapset aikaa viettdvat, mitd tekevit ja miten tekevat. Téta arjen mukauttamista
ekokulttuurisessa teoriassa nimitetddn akkommodaatioprosessiksi viitaten perheen
toimintaan sopeuttaa, tasapainottaa ja reagoida ympéroiviin kilpaileviin ja ristiriitaisiin
voimiin sekd mahdollisuuksiin (Gallimore ym. 1989, 218; Gallimore ym. 1993, 187-
188). Terveydelliset ja taloudelliset uhkatekijat, parisuhde, kotity6t, lasten tulevaisuus ja
koulutus sekd monet muut yhteiskunnalliset tai perheen siséltd nousevat tekijat vaativat
perheitd tasapainottamaan voimia niin, ettd arjen rutiini tulee pysyviksi ja perheen
tarpeita mahdollisimman tyydyttavaksi. Akkommodaatio eli arjen mukauttaminen on
perheen keino tasapainottaa kilpailevia vaatimuksia ja mahdollisuuksia. Perhe voi tehda
akkommodaatioita yhdella tai useammalla ekokulttuurisen piirteen alueella (Gallimore
ym. 1993, 187). Perheen iiti voi esimerkiksi lapsen synnyttyd jaadd pois toistd
pystydkseen tarjoamaan vauvalle turvallisen lapsuuden sekd riittédvasti aikaa tai perhe
vol muuttaa kokonaan uudelle asuinalueelle, jotta ympérist6 olisi lapsen kehitykselle
suotuisa. Perheen tavoitteena on rakentaa arjesta mahdollisimman sujuva, pysyvi ja
merkityksellinen, jotta se myotailisi perheenjdsenten uskomuksia, arvoja ja tavoitteita
(Gallimore ym. 1989, 187; Ecocultural Scale Project 1995, 6.) Merkityksellinen arjen
rutiini on moraalisilta ja kulttuurisilta piirteiltddn perheenjdsenii tyydyttava. Gallimoren
ym. (1989) tutkimuksen mukaan asuinymparist6, uravalinnat, lastenhoito ja koko arki
jarjestetidn tietoisesti tai tiedostamatta perheen arvostusten, ns. perheteemojen pohjalta.
Lapsen kasvatusta ja arkea muovaavia teemoja ovat esimerkiksi uskonnollisuus, runsas
virikkeiden tarjonta tai mahdollisimman tavanomaisen tai luonnonmukaisen lapsuuden

tarjoaminen.
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6 TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksessa kuvataan perheen selviytymista ja kokemuksia keskoslapsen syntyméin
jalkeen. Perheitid tarkastellaan perinteisestd stressin ndkokulmasta sekd arkea
korostavasta ekokulttuurisesta  viitekehyksestd. Vanhempien stressikokemuksia
kuvataan sairaala-aikana ja kuukausi vauvan kotiutumisen jalkeen.

Tutkimuksen tavoitteena on myos kuvata arjen kdaynnistymisti sekd arkirutiinien
muutoksia ja sujumista keskoslasten perheissd. Tarkastelundkokulmana perheen arkeen
kiytetiin ekokulttuurista teoriaa, jossa perheen arki ja siind toistuvat

vuorovaikutustilanteet ndhdaian keskeisimpind lapsen kehityksen suuntaajina.

Kvantitatiivinen aineisto
1. Miten stressaavia ovat vanhempien kokemukset vauvan tehohoidon aikana?
2. Miten stressaavia ovat vanhempien kokemukset kuukausi kotiinpaluun jalkeen?

3. Miten hyvin perheen arki sujuu kuukausi kotiinpaluun jalkeen?

Kvalitatiivinen aineisto
4. Miten perheen arki kdynnistyy ja millaisia jarjestelyja perheet tekevit keskosvauvan

syntyméan myota?
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7 TUTKIMUKSEN TOTETTAMINEN

7.1 Kohdejoukko ja tutkimusperheet

Keskosesta perheenjaseneksi —tutkimusprojektissa on mukana 18 pienen keskoslapsen
perhettdi. Oman tutkimuksemme kohdejoukoksi niistd valittiin 13 sitd mukaa kun
haastattelut valmistuivat. Haastattelujen valmistumisen takarajaksi asetimme heinakuun
31. péaivan 1999. Taysiaikaisten lasten vertailuryhmi jétettiin pois, koska haastattelut
eivit ehtineet valmistua. Kaikki tutkimukseen osallistuneet keskoset olivat syntyneet
ennen 36. raskausviikkoa. Lasten syntymépaino vaihteli 2550 grammasta 705
grammaan. Varhaisin raskausviikko oli 27. Vauvojen lyhin hoitoaika sairaalassa oli 20
péivai ja pisin 94 paivaa.

Tutkimusperheet olivat ydinperheita, joihin kuului sekd 4iti ettd isid. Lisdksi
neljassd perheessd oli ennestddn yksi lapsi. Kahdentoista perheen isat olivat tyossi ja
yhdessé perheessa isé teki opintojensa paattotyota. Kaikki aidit kavivit kokopaivityodssi
ennen ditiyslomalle jaamista ja yhdeksélla aidilla oli vakituinen tyopaikka, johon palata
aitiysloman tai hoitovapaan jalkeen. Taulukossa 2 esitetdan tietoja vauvasta: sukupuoli,

raskausviikot, syntymépaino, sairaalassaolopaivit sekd sisarukset.

TAULUKKO 2. Perheiden taustoja vauvaan liittyvien tietojen osalta.

vauvan | raskaus- | syntymi- | vauvan
perhe | sukupuoli | viikot paino (g) | sairaalapv | sisarukset
2 tytto 30 1400 60 -
3 tytto 32 1550 90 -
4 poika 33 1560 41 sisko
7 poika 35 2550 20 veli
8 tyttd 36 2500 26 -
9 poika 27 705 57 -
10 poika 28 1140 35 -
11 poika 29 1255 30 sisko
12 tytto 30 1055 61 -
13 tytto 30 1460 53 -
14 poika 30 800 94 sisko
17 tyttd 25 720 90 -
18 tyttd 29 1220 63 -
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7.2 Tutkimusaineisto

Kvantitatiivinen aineisto. Tutkimuksessa kiytettiin kolmea kyselyd: tehohoitostressi,
kotistressi ja arjen sujuminen. Molemmat vanhemmat vastasivat kyselyihin erikseen.
Kyselylomakkeiden laadinnasta sekd kyselyjen suorittamisesta postitse vastasivat
tutkimusprojektin tyontekijat. Tehohoitostressid selvittineessd kyselyssa (ks. liitteet)
tiedusteltiin vanhempien kokemuksia lapsen sairaalajakson aikana. Kyselylomake on
suomennos Milesin (1987) stressimittarista. Lomakkeen kysymykset perustuvat Milesin
aiempiin tutkimuksiin, joissa selviteltiin niitd asioita, jotka vanhemmat kokivat
tehohoidon aikana stressaaviksi.

Kyselylomake jakautuu Milesin (1987) mittarin mukaisesti neljadn osa-alueeseen:
1) teho-osaston nikymit ja dénet, 2) vauvan ulkoniko, kdytos sekd hoitotoimenpiteet, 3)
suhde vauvaan ja rooli vanhempana sekd 4) hoitohenkilokunnan toiminta. Kuhunkin
osa-alueeseen sisdltyy viittimid, joita vanhemmat arvioivat asteikolla 1-5 (1 = ei
lainkaan stressaava, 2 = vihin stressaava, 3 = jonkin verran stressaava, 4 = hyvin
stressaava, 5 = erittdin stressaava). Kisite stressaava maiariteltiin kyselylomakkeessa
kokemukseksi, joka tuntuu pelottavalta, jarkyttévalta tai ahdistavalta.

Kotistressid ja arjen sujumista mittaavat kyselyt sijoittuivat ajankohtaan, jolloin
vauvan kotiinpaluusta oli kulunut noin kuukausi. Kotistressi —kyselyssd (ks. liitteet)
selvitettiin vanhempien hyvinvointia sekd tunteita ja ajatuksia kotiinpaluuta
seuranneiden 4-5 viikon aikana. Mittarina kiytettiin Cohenin, Kamarckin ja
Mermelsteinin  (1983) kehittimai The Perceived Stress Scale -mittaria, joka
suomennettiin Keskosesta perheenjaseneksi -projektia varten. Kysymysten péadsisilto
kisitteli vanhempien tunnetta oman elimédn hallinnasta, stressin kokemista sekd
itsevarmuutta ja luottavaisuutta ongelmien ratkaisemisessa ja arjen vaatimuksista
selviytymisessi. Kyselyssd oli 14 kohtaa, joihin vanhemmat vastasivat asteikolla 0-4.
Ohjeistuksena oli pyyntd arvioida, kuinka usein vanhemmat olivat tunteneet tai
ajatelleet kysytylld tavalla. Vastausvaihtoehdot olivat ei koskaan (= 0), ei juuri koskaan
(= 1), joskus (= 2), melko usein (= 3) ja hyvin usein (= 4).

Arjen sujumista mittaava kysely on laadittu Keskosesta perheenjaseneksi —
tutkimusprojektia varten. Mittari perustuu ekokulttuuriseen teoriaan ja sen kysymykset
on valittu aikaisempien ekokulttuurista teoriaa soveltaneiden tutkimusten pohjalta.
Kyselylld selvitettiin arjen sujumista ja toimivuutta perheissd, kun kotiinpaluusta oli

kulunut noin kuukausi (ks. liitteet). Kyselyssé oli yhdeksdn kohtaa, joihin vanhemmat
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vastasivat vaihtoehdoin 1-4. Vaihtoehdot olivat: aika huono (=1), voisi olla
paremminkin (= 2), melko hyvi (=3), erittiin hyvd (=4). Jokaisessa kohdassa oli
viittamén alku, esimerkiksi “taloustdiden tydnjaon toimivuus on...“, johon vanhemmat
valitsivat parhaiten sopivimman vaihtoehdon..

Kvalitatiivinen ~aineisto. Tutkimuksen padasiallisena aineistona kéytettiin
vanhempien haastatteluja, jotka tehtiin 2-3 kuukautta sairaalasta paluun jilkeen. Myos
haastatteluaineiston saimme valmiiksi litteroituna Keskosesta perheenjaseneksi -
projektin vastuullisilta tutkijoilta. Litteroitua haastatteluaineistoa kertyi kaiken
kaikkiaan 203 sivua. Yhden haastattelun sivumasra oli keskiméaérin 16.

Perheiden haastattelut toteutettiin  ekokulttuurista menetelmdd kayttaen.
Haastattelumuoto oli ennalta suunniteltuihin aihepiireihin pohjautuvaa keskustelua
perheen jokapdiviisestd elimdstd: arjen sujumisesta ja jirjestelyistd sekd muutoksista
arkirutiineissa ja toimintatavoissa vauvan tulon myoti (Ecocultural scale project 1995,
2-3). Haastattelun teema-alueina kéytettiin Gallimoren ym. (1989, 228-230)
muokkaamaa listaa perheen ekokulttuurisista piirteistd (ks.sivu 32). Haastatteluaineistoa
edelsivit puhelinhaastattelut (liite 4), joissa selvitettiin perheiden taustatietoja kuten
vanhempien koulutusta ja tyétilannetta, lastenhoitoapua, sosiaalista tukiverkkoa seka

varallisuutta.
7.3 Aineiston analysointi

Kvantitatiivinen analyysi. Aineiston tilastollinen kasittely tehtiin SPSS 7.5.2 Windows-
ohjelmalla. Analysointimenetelmind muuttujien kuvailussa kaytettiin keskiarvoa,
keskihajontaa ja mediaania. Aitien ja isien erojen tarkastelussa analysointimenetelméina
kéytettiin kahden toisistaan riippuvan otoksen t-testid, jossa verrattiin aitien ja isien
summamuuttujia kunkin kyselyn osalta. Reliabiliteettimittauksessa kaytettiin
Cronbachin alfaa.

Ennen tilastollista kisittelyd sanamuodoltaan kiinteisten kysymysten asteikko
kddnnettiin  samansuuntaiseksi muiden kysymysten kanssa. Kotistressi-mittarissa
kdannettiin kysymykset 4, 5, 7, 9, 10 ja 13 siten, ettd vastausvaihtoehtoa hyvin usein
vastasi pistemiird nolla ja ei koskaan -vaihtoehtoa pistemddrd 4. Arjen sujuminen —
mittarissa  asteikko kédnnettiin kaikkien kysymysten osalta. Summamuuttujat
muodostettiin laskemalla osioiden pistemasdrat yhteen ja jakamalla se osioiden

lukumaaralla.
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Kvalitatiivinen analyysi. Laadulliselle tutkimukselle ominaisia periaatteita
Eskolan ja Suorannan (1996, 11-17) mukaan ovat harkinnanvarainen otanta,
aineistolidhtoinen analyysi, tutkijan ja tutkittavan vuorovaikutus sekd hypoteesittomuus.
Niiden ominaisuuksien lisdksi laadullisessa tutkimuksessa korostuu aineiston laatu
méirin sijaan seki tutkijan keskeinen ja luova rooli (Eskola & Suoranta 1996, 11-17).
Bogdan ja Biklen (1992, 29-33) kiteyttavit laadullisen tutkimuksen ominaisuudet
viideksi periaatteeksi. Tutkimusaineiston hankinnassa kaytetain luonnollista ympéristod
keinotekoisten tutkimuslaboratorioiden sijaan, analyysissd suositaan induktiivisuutta,
raportointi on kuvailevaa ja kertovaa ja tutkijan huomio kohdistuu tutkittavassa ilmiossi
merkityksiin ja prosessiin eikd ainoastaan lopputuloksiin. Laadullisessa tutkimuksessa
painottuu myo6s tutkimusasetelman joustavuus ja pyrkimys kokonaisvaltaiseen
nikokulmaan sekd tutkittavan ilmién ainutkertaisuuden ja  yksilollisyyden
korostamiseen (Patton 1990, 40-41).

Tassé tutkimuksessa haastatteluaineiston hankinnasta vastasivat tutkimusprojektin
tyontekijat, joten meilld ei ollut kontaktia tutkimusperheiden vanhempiin. Mikeldn
(1990, 43) mukaan kvalitatiivisen ja kvantitatiivisen tutkimuksen erottelua ei voida
kuitenkaan tehda silld perusteella, sisdltyyko aineistonkeruuprosessiin interaktiivista
tutkittavan ja tutkijan kommunikaatiota. Mikeld (1990, 43) toteaa, ettd historiallisia
dokumentteja analysoidaan liahinni laadullisin menetelmin, vaikka niiden keruu ei
sisilla tutkijan ja tutkittavan vélistd vuorovaikutusta. Ihmisen kéyttdytymisen
ymmartiminen, esimerkiksi toimivaksi subjektiksi, ei hdnen mukaansa sitd valttiméitta
edellyta.

Analyysiprosessimme ei ollut puhtaasti induktiivinen vaan ohjaavana
taustateoriana kaytimme Gallimoren ym. (1989, 228-230) ekokulttuurista teoriaa, ja
heidan luokittelemia 12 ekokulttuurista piirrettd. Nikokulma, josta perheitd
tarkastelimme, oli siis ennalta maéritelty, mutta sen puitteissa analyysi oli
aineistoldhtoinen. Halusimme koetella Gallimoren ym. (1989) luokittelemia perheen
arkeen kuuluvia piirteita keskoslasten perheiden arkeen ja kiinnittdd huomion erityisesti
niiden kautta rakentuvaan kuvaan arjen toimivuudesta. Taustateoriasta huolimatta
aineiston analyysi ei ollut tiukasti sidottu, vaan teoria toimi suuntaa-antavana ja ohjasi
perheiden arjen jarjestelyjen tarkasteluun. Analyysissd jidtimme tilaa uusille esiin
nouseville teemoille ja taustateorian 12 ekokulttuurista piirrettd toimivat lédhinna
lahtokohtana, josta kédsin aineiston jasentdmisen aloitimme, ja jota prosessin edetessé

sovelsimme karsien tai tdydentéden.
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Itse analyysiprosessissa etenimme Bogdanin ja Biklenin (1992, 153-183)
kuvaaman analyysitavan kaltaisesti. Aluksi uppouduimme aineistoon lukemalla kaikki
haastattelut kertaalleen lipi, jolloin saimme kokonaiskuvan niiden sisillostd. Tdmén
jilkeen aloitimme aineiston jasentamisen koodaamalla.

Analyysiprosessimme eteni spiraalinomaisesti useassa vaiheessa, jossa luku- ja
kirjoituskerrat vuorottelivat. Koska spiraalia on vaikea visualisoida, esitimme
analyysiprosessin lineaarisesti etenevilld mallilla (kuvio 4). Prosessin kuluessa
kirjoitimme 16ydoksistd kolme versiota. Ennen lopullista raportointimuotoa olimme

koodanneet aineiston kolmella tavalla ja lukeneet haastattelut lapi useita kertoja.

1. LUKUKERTA
aineistoon tutustuminen
kokonaiskuva aineistosta 2 LUKUKERTA

aikakoodien merkitseminen: sairaala-
aika, kotiinpaluu, arki kotona

3. LUKUKERTA

- ekokulttuuristen piirteiden
merkitseminen puuvéreilld | 4 [ UKUKERTA

tiivistelmat perheittiin kustakin

ekokulttuurisesta piirteestd

1. TEKSTI
- alaotsikoina ekokulttuuriset
piirteet

5. LUKUKERTA

- haastattelujen koodaus hyvinvoinnista
ja stressistd kertovien tekijoiden
mukaan

6. LUKUKERTA

- hyvinvointi- ja stressi -koodausten
yhdistiminen tietokoneella leikkaa ja
liimaa -toiminnoilla

2. TEKSTI
- padotsikoina hyvinvointi- ja stressi -koodit
- lisini esimerkkitarinat hyvinvointi- ja

stressi -perheisté

. TEKSTI
- hyvinvointi- ja stressi —kuvausten
yhdistiminen
- péiotsikoina kolme aikakoodia
lisina esimerkkitarinat

KUVIO 4. Kvalitatiivisen analyysiprosessin vaiheet.
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Ensimmaisen lukukerran jidlkeen jaoimme perheiden haastattelut keskendimme ja
tita jakoa noudatimme koko analyysinprosessin ajan. Niin siddstimme aikaa ja
molemmat pystyimme muodostamaan perusteellisemman ja syvemmin késityksen
lukemistamme perheistd. Jokaisen lukukerran jilkeen keskustelimme esiin nousseista
teemoista saadaksemme kokonaisvaltaisen kuvan koko haastatteluaineistosta. Toisella
lukukerralla aloitimme aineiston koodaamisen, jota jatkoimme myds kolmannella
lukukerralla. Koodaamisessa kdytimme apuna puuvireja siten, ettd jokaista koodia
vastasi oma viri. Aluksi jasensimme aineiston kolmeen aikakoodiin, joiden sisille
koodasimme haastattelukertomuksessa havaittavat ekokulttuuriset piirteet ja mahdolliset
uudet esiin nousseet teemat. Ensimmaisen version 10ydoksistd kirjoitimme neljdnnen
lukukerran tiivistelmien perusteella, jolloin kdytimme alaotsikoina 12 ekokulttuurista
piirrettd. Nain esiteltynd 16ydokset olivat kuitenkin hienojakoiset eikd perheiden arjen
jarjestelyistd ja vaiheista saanut kokonaiskuvaa.

Viidennelld lukukerralla koodasimme aineiston uudestaan kahteen osaan:
tekijoihin, jotka kertoivat perheen hyvinvoinnista ja tekijoihin, jotka kertoivat stressista.
Tavoitteenamme oli muodostaa kisitys siitd, mikd aiheutti huolta keskoslasten
vanhemmille sekd mikad viesti perheen hyvinvoinnista ja niistd asioista, joihin
vanhemmat olivat tyytyviisid. Kahtiajaon perusteella kirjoitetun tekstin lisdksi
kirjoitimme esimerkkitarinat perheesta, jolla meni hyvin ja perheesti, joka oli kokenut
paljon stressid. Kahtiajako ei kuitenkaan antanut todellista kokonaiskuvaa perheiden
kokemuksista, joten lopullisessa versiossa yhdistimme sekd stressi- ettd
hyvinvointitekstit aikajrjestyksessd eteneviksi kuvaukseksi perheiden kokemuksista ja
arjen jarjestelyisti. Kuvauksessa kéaytetyissa aineistolainauksissa esiin tulleet
perheenjdsenten nimet on korvattu peitenimilla. Kunkin lainauksen loppuun on sulkujen
sisddn merkitty haastatteluperheen numero, sivu ja lainauksen rivit. Lainauksissa
sulkeiden sisdssd olevat kolme pistettd (...) tarkoittavat, ettd puheenvuoroa on

lyhennetty siltd kohdalta.

7.4 Tutkimuksen luotettavuus

Kvantitatiivinen osuus. Tutkimustulosten luotettavuuden arvioinnissa Kiinnitetdan
huomio kahteen seikkaan. On arvioitava, miten luotettavia saadut tulokset ovat eli miten
hyvin ne vastaavat todellisuutta (reliabiliteetti) sekd mittaavatko tutkimuksissa kaytetyt

menetelmat haluttua ilmiéta (validiteetti) (Erdtuuli, Leino & Yli-Luoma 1994, 97-111).
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Milesin  (1989)  tutkimuksessa  tehohoitostressi  —mittarin  sisdisen
reliabiliteettiarvon (Cronbachin alfa) vaihteluvili oli .67 - 92. Tassd tutkimuksessa
Cronbachin alfan vaihteluvili oli .72 - .89 eli sitd voidaan pitdd hyvind. Mittauksessa
kasiteltiin ditien ja isien vastaukset yhdessa.

Pajari ja Polo (1998) ovat kayttaneet Cohenin ym. (1983) stressimittaria omassa
tutkimuksessaan. He saivat Cronbachin alfaksi .78. Téssd tutkimuksessa kotistressi —
mittarin Cronbachin alfa laskettiin yhdistamalla &itien ja isien vastaukset, jolloin
vastaajien madra oli 25. Alfakerroin oli .84, jolloin sitd voidaan pitdd hyvani. Arjen
sujumisen osalta aiempien tutkimusten reliabiliteettiarvoja ei ole kaytettdvissi, koska
mittari laadittiin uutena Keskosesta perheenjdseneksi —projektia varten. Téassd
tutkimuksessa Cronbachin alfa laskettiin ditien ja isien osalta erikseen, silld kaikki didit
eivit olleet vastanneet kysymykseen 5 (Jaksan hoitaa ty6honi kuuluvat tehtavit...).
Alfakerroin sekd ditien ja isien osalta oli .80. Aitien kohdalla mittauksesta poistettiin

kysymys 5. Cronbachin alfat kaikkien muuttujien osalta esitetdin taulukossa 3.

TAULUKKO 3. Cronbachin alfakertoimet

Summamuuttuja Cronbachin alfa
Teho-osaston nikymiit ja déinet .75
Vauvan ulkoniké ja kiytos .85
Suhde vauvaan ja rooli vanhempana .89
Henkilokunnan toiminta 72
Kotistressi .84
Arjen sujuminen .80

Tutkimusmenetelmén luotettavuuden toinen osatekija on validiteetti. Validiteetti
madritellddn mittarin kyvyksi antaa vastauksia halutusta ilmiosta (Karma 1983, 54-60).
Sisdisellda validiteetilla tarkoitetaan sitd, missi mdairin mittarin kysymykset, osiot ja
tehtavat edustavat sitd sisiltdaluetta, jota oli tarkoitus mitata (Nummenmaa, Konttinen,
Kuusinen & Leskinen 1997, 204). Tehohoitostressi —mittarin sisédistd validiteettia
voidaan pitdd hyvana, silli se perustuu kirjallisuuteen ja aiempiin tutkimuksiin
vanhempien kokemuksista lapsen tehohoidossa. Lisdksi mittarin laadinnassa on
hyodynnetty sairaalan henkilokuntaa ja asiantuntijoita sekd vanhempien haastatteluja.
(Miles 1989, 70.) Kotistressi —mittarin osalta validiteettia voi arvioida Cohenin ym.
(1983) alkuperdisen tutkimuksen perusteella. Tutkimuksessa todettiin kyselyn olevan
validi mittaamaan koettua stressin madrad, jolloin sen validiteettia myos tdssid

tutkimuksessa voi pitdd hyvana.
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Arjen sujuminen —mittarin sisdistd validiteettia tukee se, ettd kysely on laadittu
ekokulttuurisen teorian pohjalta ja kysymysten valinnassa on hyddynnetty aikaisempia
tutkimuksia. Ulkoinen validiteetti kertoo tutkimuksen mittauskohteen edustavuudesta
eli tutkitun aineiston suhteesta perusjoukkoon (Erdtuuli ym. 1994, 98-99). Tihin
tutkimukseen perheet ovat itse ilmoittautuneet mukaan keskussairaalan kautta. Tama
antaa syyn olettaa, ettd aineisto saattaa olla jossain madrin valikoitunutta ja mukaan on
lahtenyt etupddssi perheitd, joissa jo entuudestaan on ollut voimavaroja kohdata
vaikeuksia. Perheet, jotka ovat kokeneet vauvan keskosuuden erityisen raskaana, ovat
saattaneet jéttaytya tutkimuksen ulkopuolelle. Koska tutkimuksen aineisto on pieni, on
tutkimus lahempédnd tapaustutkimusta ja tulokset lidhinnd suuntaa-antavia, vaikka
aineistolle tehtiinkin keskiarvotesteja.

Kvalitatiivinen osuus. Reliabiliteetin ja validiteetin soveltumisesta laadullisen
tutkimuksen luotettavuuden arviointiin on erilaisia kasityksid (Tynjdla 1991, 388-389).
Osa ei katso niiden soveltuvan laadulliseen tutkimukseen lainkaan, osa pitd4 ainoastaan
validiteettia soveltuvana ja osa pitdd molempien arviointia mahdollisena. Perusteluna
kriteereiden soveltumattomuudelle ndhdddn kvantitatiivisen ja  kvalitatiivisen
lahestymistavan paradigmaerot, mitkd tekevdt luotettavuuskriteereistd yhteen
sopimattomia. (Tynjala 1991, 388-389.) Kvantitatiivisen tutkimustradition oletuksena
on, ettd on olemassa yksi konkreettinen todellisuus, jota on mahdollista tutkia
objektiivisesti. Kvalitatiivinen tutkimus taas lahtee olettamuksesta, ettd todellisuuksia
on useita, ja ettd tutkimuksella voidaan vain tavoittaa yksi nakékulma. (Lincoln & Cuba
1985; Tynjala 1991.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa ei siis ole yhtd selvdi ja
vahvaa perinnetta kuin maédréllisessa tutkimuksessa. Lincoln ja Cuba (1985, 290-294)
esittavat laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseksi nelja kriteerid, jotka
Tynjdla (1991) on kaantanyt suomeksi. Kriteerit ovat vastaavuus, siirrettavyys,
tutkimustilanteen arviointi ja vahvistettavuus.

Vastaavuudella tarkoitetaan, ettd tutkijan aineistosta esiin nostamat teemat ja
l6ydokset vastaavat tutkittavien todellisuutta (Lincoln & Cuba 1985, 294-296; Tynjala
1991, 390). Arvioitavaksi tulee, kuinka kattava ja pitevd aineisto on, ja kuinka hyvin
aineistosta tehdyt johtopaitokset vastaavat tutkittavien todellisia kokemuksia. Hyva
keino vastaavuuden varmistamiseksi on johtopaitosten vastaavuuden arvioiminen
yhdessi tutkittavan kanssa. Tassd tutkimuksessa olemme kuitenkin luottaneet omiin

paatelmiimme, silli molempien tutkijoiden havainnot aineistosta  olivat
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analyysiprosessin ajan yhtenevit. Johtopéditosten luotettavuutta lisdsi mahdollisuus
keskustella ja vertailla esiin nousseita teemoja ja havaintoja.

Tynjalan (1991, 392-393) mukaan tutkimuksen luotettavuutta parantaa
triangulaatio eli tutkimusote, jossa kidytetaan useita eri menetelmid. Triangulaatiossa
toinen tutkimusmenetelmd taydentdd toiseen menetelmadn liittyvat riskit ja heikkoudet.
Téaman tutkimuksen eduksi voidaankin nihdd kahden ldhtokohdiltaan erilaisen
tutkimusotteen kayttaminen. Laadullinen ja médréllinen tutkimusmenetelmé tarjoavat
kaksi tarkastelutapaa keskoslasten perheiden kokemuksiin riskilapsen syntymaésta.

Tutkimuksen siirrettivyydelld Lincoln ja Cuba (1985, 296-298) tarkoittavat
tutkimustulosten soveltuvuutta toiseen tilanteeseen ja kontekstiin. Siirrettdvyys riippuu
siitd, miten samankaltaisia tutkittu ymparist6 ja sovellusympéristd ovat. Johtopaatoksia
siirrettavyydestd tekee erityisesti tutkimuksen hyodyntdjd, mistd syystd tutkijan on
kuvattava riittdvasti aineistoaan ja menetelmiddn, jotta arviointi tutkimustulosten
siirrettdvyydestd eri kontekstiin olisi mahdollista. (Lincoln & Cuba 1985, 296-298,
Tynjala 1991, 390-391.) Olemme pyrkineet kuvaamaan haastatteluaineistoa
monipuolisesti ja rikkaasti kdyttden aineistolainauksia, jotta johtopaitoksemme olisivat
lukijan ymmarrettavissd sekd tutkimustulosten kayttdarvoa ja sovellettavuutta olisi
mahdollista arvioida.

Reliabiliteettimittauksen tilalle Lincoln ja Cuba (1985, 298-299) suosittelevat
tutkimustilanteen arviointia. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tiedostetaan tutkijan ja
vaihtelevien olosuhteiden vaikutus tutkimustuloksiin, mikd tulisti huomioida
luotettavuuden arvioinnissa (Tynjdla 1991, 391). Haastatteluaineisto oli padosin
laadukasta ja rikasta. Vaihteluja pituudessa ja kattavuudessa oli, silld haastatteluja teki
kolme eri haastattelijaa ja kaikki vanhemmat olivat erilaisia. Toiset vanhemmat lahtivit
keskusteluun avoimesti mukaan ja toiset olivat pidéttyvdisempid. Aineistoa oli
riittéavasti 16ydoksiemme tueksi. Haastattelujen perusteella saimme hyvin kasityksen
keskoslasten perheiden kohtaamista haasteista sekd vanhempien tuntemuksista.

Vahvistettavuus korvaa kvantitatiivisen tutkimuksen objektiivisuus-kisitteen.
Kvalitatiivisessa tutkimuksessa subjektiivisuus nousee keskeiseksi ja tutkijan on
tiedostettava oman viitekehyksensa vaikutus tutkimukselle (Tynjala 1991, 391-392).
Olemme pyrkineet kuvaamaan analyysimme vaiheet ja menettelyt mahdollisimman
huolellisesti, jotta lukija voi arvioida tutkimuksen luotettavuutta vahvistettavuuden
nakokulmasta. Koko analyysiprosessin ajan keskustelimme esiin nousevista ajatuksista

ja pyrimme séilyttamaan avoimuuden uusille, esiin nouseville teemoille.
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8 VANHEMPIEN STRESSI

8.1 Stressi tehohoito-osastolla

Taulukoissa 4 ja 5 esitetddn vanhempien tehohoitoaikana kokemaa stressid mitanneen
kyselyn tulokset. Aidit kokivat kaikkein stressaavimpana osa-alueena oman suhteensa
vauvaan sekid roolinsa vanhempana, kun taas isit tehohoitoympériston laitteineen ja
sanineen. Aidit kokivat teho-osaston nikymiit ja dnet toiseksi stressaavimpana tekijina,
isdt puolestaan vauvan ulkonak6on ja kaytokseen liittyvét asiat.

Osa-alueen sisilla erot eivat kuitenkaan olleet suuria. Teho-osaston nékymid ja
a4dnida koskevassa osiossa viittaimit kolmen stressaavimman tekijan osalta olivat
vanhempien kesken samat. Eniten vanhempia jarkyttivdt vauvojen seurantalaitteiden
hilytysdadnet, toiseksi laitteistojen toimintaddnet ja kolmanneksi itse seuranta- ja
hoitolaitteet. Myos suhde vauvaan -osiossa kaksi eniten stressid atheuttanutta tekijaa
olivat vanhempien kesken yhteiset. Molemmat vanhemmat pitivit vauvasta erossa
olemista stressaavimpana kokemuksena sekd tunteen avuttomuudesta vauvan olon
helpottamisessa ja kipujen poistamisessa toiseksi stressaavimpana. Vauvan ulkonikoéd ja
kaytosta koskevassa osiossa eniten stressii molemmille vanhemmille tuotti se, kun
vauvalla naytti olevan kipuja. Toiseksi stressaavimpana &idit kokivat hoitotilanteet, joissa
vauvaa pistettiin neuloilla tai hineen laitettiin putkia, kun taas isat kokivat neulat ja
putket kolmanneksi stressaavimpina.

Vihiten stressid tuottavimpana osa-alueena molemmat vanhemmat pitivit
henkilokunnan toimintaa ja tiedottamista. Osa-alueen viittamistd eniten stressid
tuottaneimpana tekijand sekd 4didit ettd isat pitivit henkilokunnan kayttamaa
vaikeaselkoista ammattisanastoa. Kolmen eniten ahdistaneimman tekijan joukkoon

molemmilla vanhemmilla kuului my6s henkilokunnan tapa kertoa asiat liian nopeasti.



TAULUKKO 4. Aitien kokemukset tehohoito-osastolla

Aidit m=13) ka s md
Teho-osaston nikymiit ja fiinet 2.05 0.66 2.20
Seurantalaitteiden halytysiéinet 3.15 1.14 3.00
Seurantalaitteiden toimintaidnet 2.38 1.26 2.00
Seuranta- ja hoitolaitteet 2.08 1.19 2.00
Vauvan ulkoniikd ja kiiytos 1.85 0.79 1.84
Vauvalla néyttid olevan kipuja 4.15 1.28 5.00
Neulat ja putket 3.69 1.11 4.00
Letkut ja seurantalaitteet 2.92 1.12 3.00
Suhde vauvaan ja rooli vanhempana 2.19 1.22 2.20
Vauvasta erossa oleminen 3.92 1.12 4.00
Avuttomuus ja kykenemittémyys suojella 3.77 1.36 4.00
vauvaa kivulta
Ei pysty sy6ttimiin vauvaa itse 2.77 1.74 3.00
Henkil6kunnan toiminta 1.06 0.56 1.00
Henkildkunta kiytt4s vieraita sanoja 1.92 132 2.00
Epéivarmuus vauvan tilassa tapahtuvien 1.54 1.81 1.00
muutosten tiedottamisesta
Kokeista ja hoidoista et kerrota tarpeeksi 1.31 1.44 1.00
Henkil6kunnan huolestuneisuus 1.31 1.89 .00
Henkilokunta kertoo asiat liian nopeasti 1.31 138 1.00

Huom. asteikko: 1=ei lainkaan stressaava, S=erittdin stressaava
ka=keskiarvo, s=keskihajonta, md=mediaani

TAULUKKO 5. Isien kokemukset tehohoito-osastolla

Isit (n=13) ka s md
Teho-osaston nikymiit ja dinet 1.48 0.47 1.40
Seurantalaitteiden hilytysiinet 2.15 0.99 2.00
Seurantalaitteiden toimintadinet 1.62 0.65 2.00
Seuranta- ja hoitolaitteet 1.31 0.48 1.00
Vauvan ulkonikd ja kiytos 1.45 0.74 1.42
Vauvalla niyttdd olevan kipuja 2.92 1.80 3.00
Vauvan pieni koko 2.31 1.18 2.00
Neulat ja putket 2.23 1.42 3.00
Suhde vauvaan ja rooli vanhempana 1.27 0.58 1.30
Vauvasta erossa oleminen 3.08 1.32 3.00
Avuttomuus ja kykenemiittémyys suojella 2.54 1.33 3.00
vauvaa kivulta
Avuttomuus siitd, miten pystyisi auttamaan 1.62 1.33 2.00
vauvaa
Henkilokunnan toiminta 0.57 0.52 0.36
Henkilskunta kiyttda vieraita sanoja 1.46 113 1.00
Ristiriitainen tieto vauvan tilasta 0.92 1.38 .00
Henkildkunta kertoo asiat liian nopeasti 0.69 0.95 .00

Huom. asteikko: 1=ei lainkaan stressaava, S=erittiin stressaava
ka=keskiarvo, s=keskihajonta, md=mediaani
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Tehohoitostressid mitanneen kyselyn kustakin osa-alueesta muodostettiin
summamuuttujat sekd dideille ettd isille. Summamuuttujien arvoja verrattiin kahden
toisistaan riippuvan otoksen t-testilld. Aidit kokivat kaikissa osa-alueissa enemmin
stressid kuin isit (taulukko 6). Erot vauvan ulkonikod ja kdytostd koskevassa osiossa
sekd suhde vauvaan ja rooli vanhempana —osiossa olivat tilastollisesti melkein
merkitsevid. Teho-osaston nidkymit ja didnet —osiossa sekd henkilokunnan toiminta —
osiossa erot olivat tilastollisesti merkitsevia.

Koko tehohoitojakson osalta iitien stressin maarid oli suurempi kuin isien. Ero
vanhempien vililld oli tilastollisesti merkitseva (p=.003). Myds vanhempien oman arvion
(kyselyn viimeinen kysymys) mukaan &idit kokivat sairaalajakson stressaavammaksi kuin

isdt. Tulos oli tilastollisesti merkitseva (p=.000).

TAULUKKO 6. Aitien ja isien kokemukset tehohoitojaksolla (t-testi)

Aidit Isit t-testi

ka 3 ka s 1(12) P=
Teho-osaston
nikymit ja d4net 205  0.66 148  0.47 3.70 .003
Vauvan ulkoniké ja
kiytos 1.85 0.79 1.45 0.74 2.34 .038
Suhde vauvaan ja
rooli vanhempana 2.19 1.22 1.27 0.58 2.87 .014
Henkilékunnan
toiminta 1.06 0.56 0.57 0.52 3.38 .005
Tehohoitojakso
(kaikki osa-alueet) 1.76  0.67 120 0.50 3.70 .003
Kokonaiskokemus
tehohoitoajasta 3.31 1.11 2.38 0.87 5.20 .000

Huom. asteikko: 1=ei lainkaan stressaava, S=erittdin stressaava
ka=keskiarvo, s=keskihajonta

8.2 Stressi kotona

Taulukoissa 7 ja 8 esitetdin vanhempien kotona kokemaa stressid mitanneen kyselyn
tulokset niiden kolmen kysymyksen osalta, jotka vanhemmat kokivat eniten stressid
tuottaneina. Seki 4idit ettd isdt olivat kuluneen kuukauden aikana useimmin ajatelleet
niitd toitd ja tehtdvid, jotka vield pitdisi suorittaa loppuun. Muiden kysymysten osalta
vastaukset hajaantuivat, eikd yhtd selvid yhtaldisyyksid ollut havaittavissa. Toiseksi
useimmin #idit tunsivat itsensd hermostuneiksi ja stressaantuneiksi ja kolmanneksi he

tunsivat kyvyttdmyytti selviytyd tehtdvini olevista asioista. Isit puolestaan tunsivat
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itsensd toiseksi useimmin epivarmaksi omien ongelmien kasittelyssd sekd kolmanneksi

tunsivat, etteivit olleet selviytyneet menestyksekkaisti hermostuttavista haslingeista.

TAULUKKO 7. Aitien tunteet ja ajatukset kotiinpaluuta seuranneen kuukauden aikana

Aidit (m=13) ka s md

Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet 2.77 1.24 2.00
huomannut ajattelevasi niiti asioita, jotka sinun
tulee vield suorittaa loppuun? (kys.12)

Viimeisen kuukauden aikana, kuinka olet tuntenut 2.62 1.04 3.00
itsesi hermostuneeksi ja stressaantuneeksi?(kys.3)
Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet 2.23 1.09 2.00

| huomannut, etti et pysty selviytyméén kaikista

niisté asioista, joita sinulla on tehtivini?(kys.8)

Huom. asteikko: O = ei koskaan, 4 = hyvin usein
ka=keskiarvo, s=keskihajonta, md=mediaani

TAULUKKO 8. Isien tunteet ja ajatukset kotiinpaluuta seuranneen kuukauden aikana

Isdt (n=13) ka s md

Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet 2.69 0.75 3.00
huomannut ajattelevasi niiti asioita, jotka sinun
tulee viela suorittaa loppuun? (kys.12)
Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet 2.08 1.04 2.00
tuntenut itsesi itsevarmaksi kyvyssisi késitelld
henkilokohtaisia ongelmiasi? (kys.6)
Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet 2.00 0.58 2.00
késitellyt menestyksekkaisti hermostuttavia
“hislinkejd” elamissisi? (kys.4)

Huom. asteikko: 0 = ei koskaan, 4 = hyvin usein
ka=keskiarvo, s=keskihajonta, md=mediaani

Taulukossa 9 esitetddn t-testin tulokset, jotka osoittavat, ettd kotistressin osalta ero
vanhempien vililla oli lahes melkein merkitsevd (p=.072). Aidit kokivat itsensa

stressaantuneemmiksi kuin isit.

TAULUKKO 9. Aitien ja isien stressi kotona 1 kk kotiinpaluusta (t-testi)

Aidit Isit t-testi
ka sd ka sd (11) p=

K otistressi 1.82 1.79 1.53 0.26 1.99 .072
Huom. asteikko: 0 = ei koskaan, 4 = hyvin usein
ka=keskiarvo, s=keskihajonta
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8.3 Arjen sujuminen

Arjen sujumista koskevan kyselyn tulokset esitetddn taulukossa 10. Kahden heikoimmin
toimivan arjen piirteen osalta ditien ja isien kokemukset olivat yhteneviat. Molemmat
kokivat, ettd oman ajan jarjestiminen harrastuksille sujui kyselyn vaihtoehdoista
heikoimmin. Toiseksi heikoimmin vanhempien onnistui pitad yhteytta ystiviin ja tuttaviin.
Parhaiten &itien mielestd sujui taloustoiden tyonjako sekd yhteydenpito sukulaisin. Isét
puolestaan kokivat tyohon kuuluvien tehtévien sekd parisuhteen parhaiten toimivaksi.
Kyselyn kunkin kysymyksen osalta muodostettiin summamuuttujat sekd &ideille
ettd isille. Summamuuttujien arvoja verrattiin kahden riippuvan otoksen t-testilld.
Tulokset osoittivat, etti kahden kysymyksen osalta erot vanhempien vililldi olivat
tilastollisesti merkitsevid. Isien mielestd taloustoiden tyonjako sujui merkitsevasti
heikommin (p=.018) kuin aitien mielestd. Isdt kokivat myos yhteydenpidon sukulaisiin
toimivan heikommin kuin &idit. Ero oli tilastollisesti merkitseva (p=.006). TyoOtehtavien

hoitamista koskeva kysymys jatettiin huomiotta, koska kukaan dideista et kiaynyt tyossa.

TAULUKKO 10. Vanhempien kokemukset arjen sujumisesta 1 kk kotiinpaluun jalkeen

Aidit Isat t-testi
ka s ka s 1(2-12) p=

1. Taloustdiden tydnjaon toimivuus

on... 3.23 0.83 2.85 0.69 2.74 .018
2. Taloudellinen selvidminen

(rahojen riittivyys) on... 3.08 0.64 2.92 0.86 0.52 .613
3. Lastenhoitojirjestelyjen

toimivuus on... 3.00 0.95 292 0.90 0.25 . 809
4, Parisuhteen

sujuminen on... 292 112 3.23 0.83 -1.48 . 165

5. Jaksan hoitaa ty6honi kuuluvat

tehtavit... (Jos et ole tyossd, niin 333 0.58

jétd vastaamatta.)
6. Jaksan hoitaa perhe-eldmiin

kuuluvat tehtiviit. .. 2.85 0.69 3.08 0.49 -1.39 . 190
7. Yhteydenpito sukulaisiin

sujun. .. 3.15 0.80 246 0.78 3.32 . 006
8. Yhteydenpito ystiviin ja

tuttaviin sujuu... 2.85 0.80 246 0.66 1.59 . 137
9. Mahdollisuus saada omaa aikaa

(esim. harrastuksille) on... 231 1.03 223 0.73 0.32 753

Huom. asteikko: 1=aika huono, 4=erittain hyva
ka=keskiarvo, s=keskihajonta
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Koko kyselysti muodostettujen summamuuttujien vertailu t-testilld osoitti, ettd
isien mielestd arki sujui heikommin kuin ditien mielestd. Ero vanhempien vallld oli

tilastollisesti melkein merkitsevd (p=.012).

TAULUKKO 11. Aitien ja isien kokemukset kotona 1 kk kotiinpaluusta (t-testi).

Aidit Isat t-testi
ka s ka s tl11l) p=
Arjen sujuminen 2.96 0.55 2.13 0.46 3.02 .012

Huom. asteikko: 1=aika huono, 4=erittdin hyva
ka=keskiarvo, s=keskihajonta

8.4 Perhetilanteiden luokittelu

Taulukoissa 12 ja 13 esitetddn perhetilanteet luokiteltuna tehohoitostressin, kotona
koetun stressin ja arjen sujumisen ndkokulmista. Luokitteluperusteena kaytettiin
summamuuttujien mediaania. Nain vanhemmat jakautuivat kunkin tekijan osalta kahteen
ryhméain. Tuloksena oli matriisi, johon muodostui kahdeksan erilaista perhetilannetta.
Saadut perhetilanteet nimettiin ja vanhemmat sijoitettiin niihin.

Eniten ditejd sijoittui luokkaan “henkilokohtainen kriisi pidemmén aikaa”. Nama
aidit olivat stressaantuneita tehohoitovaiheessa sekd kotona kuukausi sairaalasta paluun
jalkeen, mutta kokivat silti arjen sujuvan hyvin. Toiseksi suurin luokka &ideilld oli "arjen
raatajat”, jotka olivat vdhin stressaantuneita sekd tehohoidossa ettd kotona, mutta
kokivat arjen sujuvan heikosti.

Isdt sijoittuivat luokittelussa eri tavoin. Ainoastaan perheen 2 vanhemmat
sijoittuivat samaan luokkaan. Isilld kaksi suurinta luokkaa olivat “télld hetkelld vaikeaa”
ja “epdvarmat vanhemmat”. Ensimméisen ryhmén isat kokivat enemmén stressid kotona
kuin tehohoitojakson aikana. Myos arjen sujuminen kotiinpaluun jilkeen oli heidan
mielestddn heikkoa. Jilkimméiisen ryhmén isdt puolestaan olivat stressaantuneempia

tehohoidon aikana kuin kotona. Siitd huolimatta he kokivat arjen sujuvan heikosti.
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TAULUKKO 12. Aitien luokittelu tehohoitostressin, kotona koetun stressin ja arjen

sujumisen nidkokulmista

AIDIT
VAHAN STRESSIA PALJON STRESSIA
+ tehohoito -

tehohoito +
henkilékohtainen hyvinvointi
arki -

14114 hetkelld vaikeaa”

tehohoito -
henkilokohtainen hyvinvointi -
arki -

”koko ajan kamppailua”

didit 9, 13
arki
tehohoito + tehohoito -
+ [} henkilokohtainen hyvinvointi - henkilokohtainen hyvinvointi -

arki +
“henkilokohtainen kriisi
talld hetkellsd”

diti 7

arki +
“henkilokohtainen kriisi
pidemmaén aikaa”

aidit 3, 10, 14, 17

stressi kotona
tehohoito +

tehohoito —

henkilékohtainen hyvinvointi + henkilékohtainen hyvinvointi +
arki — arki —
+ B “arjen raatajat " “epivarmat vanhemmat”
aidit 4, 8, 12 iti 2 1
arki
tehohoito + tehohoito —
+ henkilokohtainen hyvinvointi + henkilokohtainen hyvinvointi +

arki +
“hyvin menee”

didit 11, 18

arki +
” selviytyneet”

%———=

Huom. stressimittarit: + vahin stressid, - paljon stressid; arjen sujuminen: + arki sujuu

hyvin, - arki sujuu heikosti
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TAULUKKO 13. Isien luokittelu tehohoitostressin, kotona koetun stressin ja arjen
sujumisen nakokulmista

ISAT

VAHAN STRESSIA PALJON STRESSIA

+ tehohoito -
i
tehohoito + tehohoito -
henkilékohtainen hyvinvointi - henkilkohtainen hyvinvointi -
arki - arki -
”t4ll4 hetkelld vaikeaa” ”koko ajan kamppailua”
. isit 7, 9, 18 isit 14, 17
arki "
tehohoito + tehohoito -
henkilokohtainen hyvinvointi - henkil6kohtainen hyvinvointi -
arki + arki +
”henkilokohtainen kriisi ”henkilokohtainen kriisi
télla hetkelld” pidemmén aikaa”
isd 4
stressi kotona i
tehohoito + tehohoito —
henkilgkohtainen hyvinvointi + henkil6kohtainen hyvinvointi +
arki — arki —
+ ”arjen raatajat ” “epavarmat vanhemmat”
isd 10 isat 2, 3, 11
arki
tehohoito + tehohoito - "
henkilékohtainen hyvinvointi + henkil6kohtainen hyvinvointi +
arki + arki +
“hyvin menee” ” selviytyneet”
isit 8, 12 isd 13

Huom. stressimittarit: + vahan stressid, - paljon stressid; arjen sujuminen: + arki sujuu
hyvin, - arki sujuu heikosti
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9 ARKI KESKOSLASTEN PERHEISSA

Haastattelut antoivat yhdenmukaisen kuvan perheiden arjen jirjestelyistd. Vauvan
syntymén myo6td tehdyt akkommodaatiot olivat kaikissa perheissi samankaltaisia:
lastenhoito oli péaaasiassa ditien vastuulla ja isdt kavivat toissd. Kokemus vauvan
keskosuudesta ja arjen sujumisesta vaikutti kuitenkin olleen hyvin yksiléllinen. Osa
vanhemmista suhtautui vauvan ennenaikaiseen syntyméan hyvin rauhallisesti ja arki
keskoslapsen vanhempana ldhti jo sairaalassa sujuvasti kdyntiin. Osa vanhemmista taas
vaikutti epdvarmalta ja pelokkaalta seki arkeen uupuneelta.

Seuraavissa luvuissa kuvaamme perheiden arjen jarjestelyja sekd vanhempien
kokemuksia aloittaen raskausajasta edeten sairaala-aikaan ja kotiinpaluuseen. Jokaisessa
ajanjaksossa kuvaamme vanhempien haastatteluissa esiin tuomia, kyseiseen ajankohtaan
liittyneita tapahtumia, kokemuksia sekd perheiden arkea.

Arjen kuvauksen jilkeen esittelemme kaksi vastakohtaista perhetilannetta, “hyvin
menee” sekd “koko ajan huonosti”. Nami perhetilanteiden Adéripaat tuovat selvimmin
esiin erot vanhempien kokemuksissa sekd taustat, joihin kokemusten eroavaisuus
mahdollisesti perustui. Muiden perhetilanteiden osalta yhteisten piirteiden nakeminen
haastatteluissa ei ollut yhtd helppoa. Kyselytietojen perusteella muodostetut
perhetilanteet olivat niin yksityiskohtaisia, ettei vastaavuutta haastattelutietojen ja
médrillisen luokituksen vililli voinut nihdd.  Perhetilanteiden  yhdistamistd
haastattelutietoon vaikeutti myos se, ettd mukana oli haastatteluja, joissa oli ainoastaan
diti paikalla. Naissa haastatteluissa tuli esille padasiassa didin kokemus tilanteesta, ja isdn
nikokulma jai puutteelliseksi. Viimeisessd luvussa esitimme kokoavasti mitd muutoksia

eli akkommodaatioita perheet ovat tehneet selviytyakseen arjessa.

9.1 Raskausaika

Vauvan syntymin ennenaikaisuuteen sekd iidin ja keskoslapsen sairaalassa viettdmasin
aikaan liittyi monenlaisia tunteita ja kokemuksia. Haastattelujen perusteella vanhempien
tunteisiin vaikutti paljon se, kuinka yllatyksellisend he tilanteen kokivat. Muutamassa
perheessd oli jo ennalta odotettavissa, ettei lapsi synny tdysiaikaisena. Tillin

vanhempien suhtautuminen oli melko neutraalia eikd tilanne vaikuttanut heistd niin
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ahdistavalta tai jarkyttavéltd kuin vanhemmista, joille lapsen enneaikainen syntyma oli
yllatys.

Ennenaikaiseen syntyméan viitanneita merkkejd olivat vaikea raskausaika, didin
verenpainetauti sekd perheen ensimmdisen lapsen syntyminen keskosena. Niissa
tapauksissa vanhemmat osasivat valmistautua keskosuuteen ja kasitelld sithen liittyvia
tunteitaan jo etukiteen. Erityisesti tieto ja ymmérrys siitd, etteivdt &idit omalla
toiminnallaan voisi estid lapsen ennenaikaista syntymaa, vihensi syyllisyydentunteita.

” A: (...) Ettd sitd osasi ajatella ettd se ei tule tdysiaikaiseksi. Tiedettiin timi minun
verenpainetauti niin sillé lailla tullut mitdan syytoksid.” (Perhe 3, s. 4, 1. 6-7)

Toisaalta niiden iitien raskausaika oli raskas ja koetteleva, eivitkd he voineet
nauttia odotusajastaan vaan kuvasivat sitd tylsaksi ja voimia vievéksi ajaksi. Huoli
keskenmenosta varjosti erddn &idin raskausaikaa niin, ettd ystdvien ja neuvolan
henkilokunnan kehotukset nauttia vauvan odotuksesta suututtivat. Rankaksi raskausajan
teki myos se, ettd joissakin tapauksissa didit joutuivat viettdmadn useita vuorokausia tai
jopa viikkoja odotusajastaan osastolla likkumatta. Sairaalassa vietetty aika ennen lapsen
syntyméad oli taistelua piivista ja viikoista, joista jokainen voitto oli tirked saavutus

lapsen selviytymisen ja terveyden kannalta.
» A: (...) Sitd jatku kolme viikkoo. Et me ylitettiin kaikki ennustukset ja oltiin tietysti
kamalan onnellisia aina joka péivisti ja viikosta et padstiin eteenpdin (...) ” (Perhe 18, s. 11,
r. 50-52)
” A: Mini loppujen lopuksi sanoin ettd jos joku vield sanoo ettd nauti siitd niin mina lyén.

(...)” (Perhe 8, 5. 25, 1. 31-34)

9.2 Lapsen syntymad ja aika sairaalassa

9.2.1 Syyllisyydentunteet vauvan keskosuudesta

Lapsen syntyminen keskosena sai aidit pohtimaan ennenaikaisuuden taustatekijoitd.
Perheissa, joissa ennenaikaista syntymii ei voitu aavistaa, eikd ladketieteellistd syytda
keskosuudelle saatu selville, olivat ditien syyllisyydentunteet lapsen keskosuudesta ja
mahdollisista kehityksen viivdstymistd voimakkaampia. Aidit kévivit mielessian lapi
tapahtunutta ja miettivét, olivatko he omalla toiminnallaan aitheuttaneet ennenaikaisuuden
ja mitd olisivat raskausaikana voineet tehdd toisin. Kaikki mahdolliset tekijit,

ikkunanpesu tai kivelylenkki edellisend péivani, aiheuttivat dideille syyllisyydentunteita.
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Tilanteeseen sopeutuminen vei toisilta niin kauan aikaa, etta syyllisyydentunteita oli vield
sairaala-ajan jilkeen. Taustatekijoiden pohdinta ja itsesyytokset alkoivat hellittdd vasta,
kun asiasta keskusteltiin puolison sekd muiden keskosditien kanssa ja kysymyksiin
haettiin vastauksia sairaalan henkilokunnalta. Hoitajien ja lddkérin vakuuttelu, ettei syy
ollut &idin toiminnassa, eikd sitd kannattaisi murehtia, auttoi monia paidsemiin

syyllisyydentunteen yli.

” A: (...) Ja hirveesti oon ihteeni syytelly ja tindkin pdivini aina vililld, mutta ei kai se
tietysti... Se ei tule silldi miksikddn. (...) Varsinkin sielld alussa ja sairaalassa, kun
katoin niiti vauvoja, jotka oli kaikissa letkuissa kiinni ja silli tavalla niin kun tunsin,
ettd se kérsii. Se oli tosi vaikee paikka, mutta siihenkin on vaan totuttava. (...) ” (Perhe

7,s.6,1.51-53,5.7, 1. 1-2)
9.2.2 Kokemukset sairaalassa

Lapsen syntymiseen keskosena liittyi jarkytyksen ja epavarmuuden tunteita. Vanhemmat
kavivit lapi pelkoja, jotka liittyivit lapsen selviytymiseen ja hyvinvointiin. Aidit kertoivat,
ettd jarkytys oli suuri, kun he tajusivat jotain olevan pielessd, ja ettd vauva voisi syntyd
jopa kuukausia etuajassa. Ensimmdiset hetket ja péivit vauvan synnyttyd olivat
epitietoista aikaa, silld laakarit eivdt heti pystyneet sanomaan mitdén varmaa vauvan

mahdollisista vaurioista.
» A: (...) Kauhee huoli vaan ja toivo, etti kaikki on hyvin. Sitahan siti hoki koko ajan,
ettd ole nyt terve (...) ” (Perhe 18, s. 12-13, 1. 52-53, 1-6)

Teho-osaston laitteet ja vauvan hoitotoimenpiteet jarkyttivit vanhempia.
Hengityksen tueksi tarvittiin hengityskonetta ja ruokinta tapahtui nend-mahaletkun
avulla. Laitteisiin tottuminen ei kuitenkaan vienyt vanhemmilta kauan aikaa, silli he
ymmarsivit niiden olevan vauvan parhaaksi. Haastattelujen perusteella vaikuttaa silta,
etteivit vanhemmat kokeneet piikkejd ja letkuja yhtéd raskaina ja suurina huolenaiheina
kuin lapsen terveydentilassa tapahtuvia muutoksia ja takapakkeja. Vanhemmat kertoivat,
ettd pelottavia ja henkisesti hyvin kuormittavia kokemuksia olivat vauvan infektiot
kriittisena aikana sekd joutuminen uudestaan hengityskoneeseen juuri, kun kehityksessa
oltiin padsty eteenpiin. Raskaana koettiin myos pelot silmédsairaudesta sekd lopulliset

tiedot esimerkiksi vauvan nakokyvysti ja keuhkosairaudesta.
7 A: (...) Niin kun jarkyttdvis, kun muisteli et sillon, kun se oli ihan pienimmilldin et

kun silld oli molemmissa kisissd ja jaloissa niitd kanyyleita ja sitten vield ensimmiiset
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kuus vuorokautta hengityskoneessa. (...) Akki4 siihen loppujen lopuks tottuu, kun sen
kuitenkin tietd4, ettd se on sen lapsen parhaaks. (...) ” (Perhe 10, s. 12, r. 23-27)
Vauvan sairaalassa viettimid aika tuntui vanhemmista pitkaltd ja kiireiselta.
Vanhemmat olivat vauvan luona mahdollisimman paljon, &idit yleensa koko péivén ja isit
iltaisin toiden jilkeen. Silli hetkelld eldimdin ei mahtunut muuta kuin perhe ja tyo.
Kotona kaytiin oikeastaan vain nukkumassa ja syoméssa. Sairaalavaihe koettiin raskaana
ja kotiin padsya odotettiin, vaikka tiedettiin vauvan saavan sairaalassa hyvii hoitoa.
Hetki, jolloin diti pddsi kotiin, mutta vauva jdi sairaalaan oli toisille perheille
rankka. Ero vauvasta tuntui pahalta, eivitkd vanhemmat kokeneet, ettd heilla oli perhe.
Haastattelujen perusteella vaikuttaa silti, ettd tunne vanhemmuudesta ei kaikissa
perheissi herannyt kovin nopeasti. Akillinen hyppy vanhemmuuteen oli alkujirkytyksen
jilkeen himmentavai, silli valmistautuminen gitiyteen ja erityisesti isyyteen oli jadnyt
kesken. Vanhempien suunnittelemat synnytysvalmennuskurssit eivit olleet ehtineet alkaa,
eikd vauvan tavaroita ja vaatteita oltu ehditty laittaa valmiiksi. Isovanhempien apu
kotitdissd sekd vauvan vaatteiden pesussa koettiin tuona aikana arvokkaaksi.
” I Otikeastaan sitten oli housut nilkoissa. Kun ei ollut kerinnyt mitian ettd téssi sitd nyt
ollaan (...)” (Perhe 2, s. 15, 1. 44-45)
> A: (...) isille varmaan oli vield suurempi jirkytys ti4, ettd kun... Silleen, kun eihin my6
keretty ees kilymédin missddn niin kun valmennuksissa eikd muissa (...)se kétil6 tullu ja
onnitellu, ettd sind oot isd ni isd oli ollu vihin hamilldén (...) 7 (Perhe 10, s. 7, 1. 7-16)
” I: (...) tuntui semmoiselta ettei me olla mikidn perhe enké kokenut isyyttd ” (Perhe 2, s.
14, 1. 38)

Toisaalta taas oli ditejd, jotka olivat helpottuneita paastessaén kotiin sairaalasta.
Erds diti kertoi, ettei saanut nukuttua, vaan kuunteli koko ajan askeleita kaytavalla
peliten, ettd vauvalle oli sattunut jotain. Aiti, jonka ensimméinen lapsi oli myos syntynyt
keskosena, koki ajan sairaalassa erityisen raskaana. Han oli hyvin surullinen ja pettynyt,
koska oli luullut, etté silli kertaa vauva sddstyisi jatkuvalta seurannalta ja vanhemmat
peloilta kehityksen viivdstymisestd. Sopeutuminen tilanteeseen oli vaikeaa, eiké 4iti aluksi
osannut kuin itked. Teho-osastolle meneminen pelotti, eikd hén uskaltanut kiintya
lapseen, silld pelkisi menettidvansa hanet. Tastd syystd ero vauvasta ei tuntunut haikealta,

eikd 4iti osannut ikdvoidd vauvaa.
” A: (...) M4 olin niin kun melkein varma... Varma, etti ei tissd nyt hyvin kiy. Kauheen
semmonen... Kamalan raskas. Semmonen ahdistava. (...) ” ( Perhe 14, s. 9, 1. 15-18)

Haastatteluista tulee esiin, ettd yleensa pelottavien hetkien parhaana tukena olivat
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puolisot ja hoitohenkilokunta. Tassd perheessé diti kuitenkin kertoi halunneensa tukea
myds omilta ystaviltdan ja psykiatrilta. Omien tunteiden ja pettymyksen selvittely ei
hinen mukaansa onnistunut ainoastaan miehen tuella, joka myos joutui kasittelemain
omia tuntemuksiaan odottamattomassa tilanteessa. Muutamat &idit kertoivat kokeneensa
miestensd tuen ja lidsndolon tasapainottavana, silli miehet osasivat suhtautua vauvan
keskosuuteen ennakkoluulottomammin ja ottaa piivdan kerrallaan. Aidit olivat
taipuvaisempia murehtimaan ja pelkdamién asioita etukiteen. Parisuhteen yhtendisyys ja
avoin keskustelu puolison kanssa oli molemmille vanhemmille merkittava tuen lahde.
» A: (...) Matti on taas ssmmonen, etti héinell4 ei ssmmosia pelkoja niin kun miti minulla
oli niin kun etukiiteen, etti mini niin kun ennakoin tilanteita miti ei sitten koskaan niin
kun tole, mutta mind niitd pelkddn niin kun etukéteen. (...)” (Perhe 14, s. 10, . 4-7)

” A: (...) On semmonen niin kun avoin suhde, ettéi pystyy puhumaan toisesa kanssa ja

sitten pystytdin olemaan toinen toisille silld tavalla tukena, etti kun toisella on vaikeeta

niin sitten toinen vihin tauppii etteenpiin (...)” (Perhe 13, s. 7, 1. 21-23)

9.2.3 Tyytyvaisyys sairaalan palveluihin

Riippumatta siitd, kuinka pelottavana ja jarkyttdvdnad vanhemmat kokivat lapsen
keskosuuden, olivat he tyytyviisid sairaalan tarjoamaan hoitoon ja ohjantaan. Sairaalalla
ja sen henkilokunnalla oli nidin ollen tidrked rooli vanhempien ja koko perheen
hyvinvoinnin edistdjand. Haastatteluista kéavi ilmi, ettd vanhemmat kokivat hoidon
korkealuokkaisena ja heidén tarpeitaan vastaavana. Sekd didistd ettd lapsesta pidettiin
hyvdd huolta, ja vanhemmat luottivat henkilokunnan asiantuntemukseen. Muutamat
vanhemmista kertoivat, ettd he uskalsivat olla turvallisin mielin, koska tiesivat lapsen
olevan hyvissa kasissi ja saavan parhaan mahdollisen hoidon.

My6s sairaalan henkilokunnan, sekd hoitajien ettd laakarien, suhtautuminen
vanhempiin koettiin positiivisena. Vanhemmat otettiin hyvin huomioon ja heille kerrottiin
avoimesti lapsen tilasta, hinelle tehdyistd hoitotoimenpiteista sekd keskosuudesta
ylipadnsa. Lisiksi henkilokunta oli valmis vastaamaan kysymyksiin, jotka olivat

vanhemmille epéselvid ja askarruttivat heidan mieltéan.
” A: (...) No, jokaiselta sai kysya ja kaikkiin vaivoihin sai liketti tai sitten jos tarvi
kysyi. Niin kylld mina sain tosi hyvin hoidon osastolla ja poikakin sai ettd ei mulla ole
mitiin valittamista. (...) ” (Perhe 4, s. 8, 1. 35-37)
” A: (...) Sitten oli niin kun sellasiakin l4dkéreité, ettd ne aina, kun tuli... (...) ni ne kylla
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kerto siind ihan kysymittikin aina, ettd miké on tilanne ja muuta semmosta, etti... Mun
mielestd hirmu hyvin niin kun otettiin silleen vanhemmat huomioon. ” (Perhe 10, s. 5, 1.
48-51)

Sairaala-aikaan ja henkilokuntaan liittyvia negatiivisia kokemuksia ja tunteita
vanhemmilla oli vain vihin. Koska henkilokunnalle keskoslasten hoito oli rutiinia, mutta
aideille uusi ja hammentdvd kokemus, tuntui muutamista &ideista, ettei heiddn
epidvarmuuttaan ja huolestuneisuuttaan lapsen terveydentilasta osattu aina huomioida ja
ymmértad tarpeeksi. Muutamat kokivat harjoittelijoiden osallistumisen lapsen hoitoon
negatiivisena, silld he eivit luottaneet harjoittelijoiden patevyyteen. Erddssd tapauksessa
my0s henkilokunnan tarkka kirjanpito soitoista ja vierailuista koettiin héiritsevina.
Vanhemmissa aiheutti tyytymittomyyttd myos se, ettd henkildkunta oli vaihtuvaa ja
tiedonkulku siksi heikkoa. Vanhempien oli itse oltava hyvin aktiivisia ja kyseltdavi paljon,
jotta kaikki hoitajat ja my6s he itse pysyisivat ajan tasalla. Erdédssi perheessa vanhemmat
kokivat erikoisldakareiden kiireen ja spesiaalisanaston héiritsevind. He olisivat
kaivanneet enemmin mahdollisuuksia keskustella lasta tutkineiden laakéreiden kanssa

seka toivoneet ladkareiden kayttavin arkikielts, jota olisi ollut helpompi ymmértaa.
> A: (...) Mini sanoin, etti kun... ettd kuvittelenkohan min4 vaan, mutta hengittiaakéhian
se nyt. Kylla kaikki aidit aina hittiilee, mutta eld sind héttdile. Siind vaiheessa mind
meinasin ruveta itkemaan, ettd kato nyt ies... (...) ” (Perhe 7, s. 8, 1. 9-11)
» A: (...) ne laitto aina niihin papereihin ylds, ettd millonka ollaan kiyty ja millonka
soitettu. Ja sitten aina kysy millonka tuutte ni se stressaa, kun joutuu kellonajan
sanomaan ja kaikki, ettd silleen... (...) ” (Perhe 17, s. 13, 1. 7-9)

Mahdollisuus osallistua itse alusta ldhtien lapsen hoitoon, kuten syottamiseen,
vaipanvaihtoon ja pukemiseen, oli vanhempien mielestd todella hyva asia. Vanhemmat
kertoivat saaneensa sen ansiosta lisad itseluottamusta sekd oppineensa kantamaan
vastuuta vauvan hoidosta. Erés diti totesi, ettd hinestd oli oikeastaan hyva, kun vauva

joutui teho-osastolle, koska normaaliosastolla hian ei todennékdisesti olisi saanut yhta

hyvié ohjeita ja neuvoja vauvan hoitoon.
” A: (...) nin tota sielli oli ihan hyvvii sit se aika semmosta, etti sai sielldi harjotella, etti
mitenk se sujjuu se vaipan vaihto ja kaikki muutkin sielld, ettd...” (Perhe 13, s. 3, 1. 15-

16)
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9.2.4 Vanhempien tarve tiedonhankintaan

Lapsen syntymi keskosena oli perheille tapahtuma, joka synnytti tarpeen hankkia tietoa.
Parhaan tiedon vanhemmat kokivat saaneensa sairaalan henkilokunnalta. Yleensi
henkilokunta kertoi asioista avoimesti ja vastasi vanhempia askarruttaviin kysymyksiin
mielellddn. Vain harvoissa tapauksissa vanhemmat tunsivat tarvetta hankkia lisdtietoa
kirjallisuudesta. Muutama iiti lainasi keskosuuteen liittyvid kirjoja kirjastosta tai selaili
laskarikirjoja. Aidit kertoivat, ettd tieto keskosuudesta helpotti, mutta toisaalta lisisi
tuskaa ja pelkoja. Tieto keskosuuden riskeista aiheutti ahdistusta ja oman lapsen kohdalla
alkoi pelati pahinta.

” A: (..) Kylldhian se silleen helpottikin, mutta tottahan se on, etti kun puhutaan

tuommosista asioista, ettdi miti enemmin tietid niin siti suuremman tuskanhan se

tuottaa (...)” (Perhe 10, s.11, 1. 41-42)
9.2.5 Yhteys muihin keskoslasten perheisiin

Sairaala-aikana vanhempien yhteys muihin keskoslasten perheisiin oli véhaista.
Vanhemmat halusivat keskittya kukin omaan lapseensa ja tdmén hyvinvointiin, eika
toisten perheiden asioista kyseleminen ja uteleminen tuntunut kohteliaalta. Toisaalta ne
vanhemmat, joilla yhteyksid toisiin perheisiin oli, ja jotka osallistuivat sairaalan
jarjestamiin keskusteluryhmiin, kokivat mahdollisuuden kuulumisten ja kokemusten
vaihtoon hyvind. Aidit kertoivat, etti mahdollisuus keskusteluun ja kahden
keskosvauvan vertailuun oli arvokas. Aidit kokivat saaneensa henkisti tukea toisiltaan,
silla kaikki olivat kdyneet lapi ennenaikaiseen syntymain liittyvéan syyllisyydentunteen ja
pelon lapsen selviytymisesta. Isien yhteys toisiin keskoslasten perheisiin oli vihaisempés,

sill didit tapasivat toisiaan sairaalassa useammin kuin isét.
” A: Tuntu, etti sitd on jotenkin tungetteleva, jos hirveesti mennee kyseleméin, kun
jokkaisella on huolia ja hiiti, ettii se on jotenkin semmonen paikka, etti sielld on se itku
herkissa. (...) ” (Perhe 7, 5. 7, 1. 38-42)
” A: (...) Se oli hirveen kivaa, etti sattu silla lailla, etti siind oli vanhemmat, joitten tyttd
sitten (...) lihti samana piivini kotiin, kun Laura, ni heijin kanssa sitte keskusteltiin
siitd sitten minkilaista se on ja heijin tapauksestaan. (...) ” (Perhe 18, s. 12, 1. 6-9)
Ainoastaan kaksi 4itid solmivat sairaalassa ystavyyssuhteen, joka jatkui

kotiinpaluun jalkeen. Muissa perheissd vahdinenkin yhteydenpito muihin keskoslasten
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vanhempiin katkesi.
” A: Juteltiin my6s sillon kylld. Mutta ei oo nyt sitten pietty enndd yhteytti vaikka kylla

my6 vaihettiin puhelinnumerot, mutta ei oo vaan tullu soitettua.” (Pethe 17, s. 11, 1. 4-5)

9.3 Kotiinpaluu

Vaikka vauvan kotiin paisy oli odotettu ja riemullinen hetki, liittyi sithen my6s pelkoja ja
epavarmuutta.  Sairaalassa vanhemmat tottuivat sithen, ettd teho-osaston
valvontalaitteista oli turvallista seurata vauvan tilaa, ja ettd henkilokunta oli aina
lahettyvillda kantamassa oman vastuunsa vauvan hyvinvoinnista. Kotona vanhempien oli
kuitenkin parjattava omillaan ja otettava tdysi vastuu lapsensa hoidosta. Toisille perheille
lahto sairaalasta oli pelottava, kun taas toiset ottivat kotiinldhdon rauhallisemmin. Osa
vanhemmista kertoi, ettd lahtopéiva tuli yllattavin nopeasti, ja heistd 14ht6d olisi voinut
jopa viivéstyttdd. Vanhemmat jannittivdt, miten vauva selviytyy kotona ja parjataanko
ilman valvontalaitteita. Toisaalta he kertoivat myds, ettd huolimatta laitteiden
halytyksistd, he oppivat itsekin huomaamaan lapsen tilassa tapahtuvia muutoksia ja niin
ollen luottamaan omiin kykyihinsa huolehtia lapsesta. Huoli keuhkojen vahvuudesta oli
paallimmaiisend vanhempien mielessd, ja &idit kertoivat tarkkailleensa lapsen hengitysta
ensimméisind pdivind. Véahan valid oli vilkaistava ja varmistettava, ettd vauva varmasti
hengittdd. Osa &ideistd jannitti myos ruokintaa, silld toisilla vauvoilla syomistd oli vield
opeteltava.
” A: Kylla pelotti alussa tietysti hirveesti, kun eihin tiéikin valvontalaitteista ollu ku pari
viikkoo ollu poissa. Ja silleen, kun tin kanssa kuitenkin syominen oli vield vihin
semmosta (...) ” (Perhe 10, s. 7, r. 29-30)
> A: Sitten sielli ollessa niin myds varmaan vihin liikaakin tuijotettiin niité laitteita, ettd

aina, kun se laite piippas ni katottiin niihin laitteisiin eikd vauvaan. (...) Se tuntu

jotenki, ettd niihin luottaa enemmin niihin laitteisiin, kun sithen ommaan ihteen. (...) ”

(Perhe 13, s. 6, 1. 29-32)

Lisgjannitysta kotiinpaluuseen toi se, ettei perheessd ollut muita lapsia. Muutamat
vanhemmat kertoivat, ettd aiempaa kokemusta lastenhoidosta ei ollut, ja ettd ensimmaiset
viikot kotona menivit opetellessa. Kahden lapsen vanhemmat olivat varmempia, mutta
toisaalta kokivat arjen kahden pienen lapsen kanssa kiireiseksi ja ajoittain uuvuttavaksi.
Kahden lapsen perheisséd jannitystd kotiutumiseen toi isomman sisaren suhtautuminen

uuteen perheenjiseneen. Aidit kertoivat, etti vihaistd mustasukkaisuutta oli ollut, mutta
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niista ol jo padasiassa péasty yli.
Erdas aiti kertoi kokeneensa alussa vaikeaksi kotitoiden ja lastenhoidon
yhteensovittamisen. Oli sopeuduttava siihen, ettd kotit6istd piti joustaa, eikd entiseen

tapaan ehtinyt tehdi kaikkea ennen isan tuloa toista.
” A: (...) vauva tuli kotiin niin mulla ainakin oli vihéin asennoitumisongelmia (...) etti
kerkiin siivota ja ma kerkiin lukea lehted ja ndin, ettd sitten meni vdhin aikaa ennen
kuin sisdisti sen etti mi olen kotona Elinaa varten enki itsedni varten. (...)” (Perhe 2, s.
23, 1. 1-10)

Koska vauvan kotiutuminen oli tilanne, joka aluksi jannitti ja huolestutti,
ylimasrdiset huolet tuntuivat erityisen raskailta. Aiti, joka joutui istukkaleikkaukseen
muutaman paivan kuluttua vauvan kotiutumisesta kertoi olleensa epatoivoinen ja
kokeneensa, ettd maailma romahtaa. Kun leikkaus oli ohitse ja arki vauvan kanssa péasi
jatkumaan, epitoivon tunteet karisivat nopeasti. Myos muissa perheissi arki alkoi sujua
ensimmdisten péivien jannityksen jilkeen. Luottamus péarjidmiseen ja omiin taitoihin
kasvoi etenkin, kun huomasi, ettd vauva voi hyvin.

” A: (...) aika dkkii se alkoi se arki sithen tulemaan siihen kun sité ty6ti oli siind ja herisi
syomadn usein niin sitd oli itekin niin vasynyt ettd ei endi jaksanut enfd vahtimista ja
kun niki ettd lapsi kasvaa” (Perhe 3, s. 5, 1. 41-43)

Erityisida haasteita lapsenhoitoon toivat vauvan infektioherkkyys, keskosuuden
riskeistd johtuva tihed seuranta sekd ladkitys. Ensimmadiset elinviikot syntyméhetkesta
laskettuun aikaan olivat keskosen terveyden kannalta herkkid. Tuona aikana vauvan
sairastumisriski oli suuri ja vanhempia kehotettiin vilttdmaén tilanteita, joissa infektiot
tarttuvat helposti. Tastd syystd vanhemmat eivit vieneet lasta yleisille paikoille, eivatka
kylailleet, vaan pysyttelivit enimméakseen kotona. Vanhemmat pitivat myos huolta, ettei
kotiin tullut sairaana olevia vieraita. Jos kotiviki sairastui, valtettiin halailemasta vauvaa,
jotta hén ei saisi tartuntaa. Tartuntavaara otettiin perheissd hyvin vakavasti, eikd osa
vanhemmista uskaltanut ulkoilla vauvan kanssa ilman sairaalan henkilokunnan lupaa.
Tartuntavaarasta huolimatta yhteydenpito ystavédpiiriin kuuluviin lapsiperheisiin,
sisaruksiin, vanhempiin ja muihin sukulaisiin oli vanhempien mielesta tirkeds. Ystavien ja
sukulaisten henkinen tuki ja konkreettinen apu arjessa koettiin tarpeelliseksi.

” I. (...) soitettiin oma hoitajille, keti sielld sairaalassa oli ettd voidaanko me kiyda torilla.
Hyvi ettei ne kuollu nauruun sielld, ettd haloo ootteko te ollut ” (Perhe 2, s. 7, 1. 41-43)

”I. (...) oletko flunssanen tai kippee etti silloin et tule. (...)

A: Ja sitten jos ollaan menossa johonkin kyldéin ja sielld tuntuu olevan flunssaa niin ei
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sitten olla menty, ett4 silld lailla ollaan vihin varottu (...)” (Perhe 3, s. 8, 1. 11-15)

Vauvan kotiuduttua sairaalasta perheiden arki alkoi vahitellen muovautua
uudelleen vauvanhoidon sanelemana. Sairaalassa annettu hoitovastuu lisdsi vanhempien
varmuutta hoitorutiineissa sekd vauvan kasittelyssé, ja mahdollisuus soittaa sairaalaan ja
kysya neuvoa episelviin kysymyksiin loi turvallisuudentunnetta. Nopeasti vanhemmat
huomasivat, ettd vauvan hoito on tdyttd tyotd syottamisineen, vaipanvathtoineen ja
ladkkeiden antamisineen, eikid turhalle murehtimiselle ja huolehtimiselle ja4nyt aikaa.
Vanhempien kuvauksen mukaan alkujannityksen jalkeen arki lahti sujumaan hyvin ja
alkoi muistuttaa tavallista lapsiperheen arkea. Keskosuus unohtui, kun néki lapsen
kasvavan ja kehittyvan ilman suurempia ongelmia.

» A: Jannitti ihan hirveesti. Se tapahtu niin kauheen nopeesti. (...) Toisaalta sitten taas oli
kans semmonen luottamus, etti kylld se hyvin menee. Kuitenkin, kun tuolla sairaalassa
oltiin niin paljon Lauraa hoidettu ja oppinu jo tuntemaan sillai, etti et oli knmminkin
aika varma olo siitd (...)” (Perhe 18, s. 6, 1. 3-9)

> A: (...) aika 4kki4 se alkoi se arki siihen tulemaan siihen kun sit4 tydté oli siind ja herisi
syomédin usein niin sitd oli itekin niin vasynyt etti ei enid jaksanut enfii vahtimista ja
kun niki ettd lapsi kasvaa” (Perhe 3, s. 5, 1. 41-43)

Keskosuuden jadminen taka-alalle kévi ilmi myos vanhempien posttiivisesta
kasityksestd lapsestaan ja timén luonteesta. Vanhemmat kéyttivat vauvojensa kuvailuun
hyvin samankaltaisia ilmauksia. Yleisesti heitd pidettiin rauhallisina ja pehmeini, mutta
toisaalta heista 10ytyi myos luonnetta. Vanhempien kayttamid sanoja vauvansa kuvailuun
olivat muun muassa sopeutuvainen ja topakka. Erdassi perheessd vanhemmat kertoivat,

ettd heidian mielestddn vauva oli sitkedmpi kuin muut lapset.
7 A: (...) kyllahan ta4 hirmu kiltti ja rauhallinen isinti on, ettd kylld se sitten ossaa
niyttis, ettd haluaa seuraa tai on nilki (...) Nahtivissi, ettd ossaa vaatia, jos jotakin

haluaa. (...)” (Perhe 10, s. 3, . 18-20)
9.4 Arki lapsen kanssa
9.4.1 Vauvanhoito
Haastatteluhetkelld vauvoille oli alkanut loytya saannollistd uni- ja valveillaolorytmid,

jonka mukaan péivin muut toiminnot jaksottuivat. Paivarutiinejaan vanhemmat kuvasivat

hyvin samaan tapaan. Isien kidydessa toissi ditien elama keskittyi vauvan ympérille, hianen
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hoitamiseensa ja héinestd huolehtimiseensa. Piivittdin toistuvia askareita olivat muun
muassa vauvan sydttdminen, vaipanvaihto sekd vauvan kanssa ulkoileminen, ja pari
kertaa viikossa kylvettiminen.

Omia rutiineita ja jarjestelyitd lastenhoitoon toivat keskosvauvojen ldakitys ja
laakintivilineiden huolellinen puhdistus. Useimmilla vauvoilla oli todettu keuhkosairaus,
BPD, jonka wvuoksi keuhkoja tuettin hoyryhengitysmaskin avulla annettavalla
kortisonilddkkeelld. Taman lisdksi vauvat saivat terveydentilastaan riippuen muita
ladkkeita sekd ravintolisdé ja vitamiineja. Saannollinen ladkkeenanto sekd hoyryhengitys
aamuin illoin rytmittivat lastenhoitorutiineita. Muutamissa perheissd &idit antoivat
vauvoille myds neuvolassa opetettua sdannollistia hierontaa, joka auttoi vatsavaivoihin.

> A: (...) mini meen suoraan laittaan spiirat' ja tota niin kun nii ruokahommat ja muut
valmiiks lammittelen. (...) Ladkkeet ja ravintoaineet mitd meilld vield menee, niin niitd
ei 0o purettu vield mittd4in. Sairaalasta 1ahdon jilkeen.(...)” (Perhe 9, s. 7, r. 32-49)

> A: (...) Ei hiinelld oo mittdan hattaa (...) Lukuun ottamatta sita laakitysti, joka on nyt
sitten muistettava ja sitten, kun on aina pestivd nuo ja keitettivd. Se niin kun tuo
lissdd... (...) " (Perhe 7, s. 6, 1. 24-28)

Eradsséd perheessa vauvan vatsavaivat valvottivat aitid ldhestulkoon joka yo, ja aiti
koki olonsa neuvottomaksi ja uupuneeksi. Aiti kertoi vauvan itkuisuuden hermostuttavan
kaikkia, ja hén toivoi kovasti, ettd sairaalassa loydettiisiin apu vauvan vaivoihin. Sen
sijaan niissd perheissd, joissa vauvan rytmi oli sddnnéllinen eikd hanella ollut vatsavaivoja
tai taipumusta kolitkkiin, vanhemmat vaikuttivat tyytyvdisemmilti. He eivit kokeneet
itsedan kovin vésyneiksi, eikd lapsenhoito tuntunut liian raskaalta. Tyytyviisyytta lisési
myos vilttyminen infektioilta, joille keskoslapset ovat erityisen herkkid ensimmaisinid
elinkuukausinaan.

” A: (...)Vauva voi hyvin, etti se on tietysti pasasia. Ollaan yot saatu nukkua rauhassa,
syo sen minkd tarvitsee, on tyytyviinen ja hyvintuulinen. Se tietysti vaikuttaa meihinkin,
ettd sitten olisi paljon vaikeampaa jos vauvalla olisi huono olla.” (Perhe 2, s. 1, r. 13-16)

Keskosuus toi tullessaan tavallista tiheimmén kasvun seurannan. Neuvolakiyntien
ja kotipaikkakunnan omalddkirin lisiksi vauvoilla oli sadnnolliset tarkastukset
keskussairaalassa. Seurannan kayntikertojen vali riippui lasten terveydentilasta. Yleisesti

ottaen lapset olivat terveita ja seurannat olivat vain rutiinitarkastuksia, mutta oli myos

vauvoja, joiden kehitysté oli syyta seurata muutaman viikon vélein.

! Ladkesumutin / héyryhengitysmaski
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Eradssid perheessd vauvan tihed seuranta johtui aivoinfarktista, jonka mahdollisia
seurauksia haluttiin tarkkailla. Aiti kertoi, ettd terapia aloitettaisiin heti, mikéli
motorisessa kehityksessd havaittaisiin  viivdastymistd. Myos merkit mahdollisista
silmédvaurioista johtivat tavanomaista tihedmpéaén seurantaan. Eras &iti kertoi kayttavinsa
vauvaa silmédnpohjista l6ydettyjen veriluomien vuoksi keskussairaalassa kahden viikon
vilein. Tihed seuranta tuntui muutamista vanhemmista voimia vievalti. Etenkin &iti,
jonka ensimmadinenkin lapsi oli keskonen, odotti pelolla jatkuvaa seurantaa ja huolia
kehityksen viivistymisesti. Aidin toivomuksesta neuvolassa kiyntejd pyrittiin pitiméin
mahdollisimman vahiising, jotta arjesta ei tulisi liian kiireista.

Erddssid perheessd jatkuva vertailu taysiaikaisiin lapsiin tuntui rasittavalta, silla
molemmat vanhemmat olivat itse syntyneet keskosina ja he kokivat, ettei keskosuus niin
kummallista ollut. Vanhempia vaivasi hoitohenkilokunnan hétiileminen, silld he uskoivat,
ettd vauva kehittyy sen minka on kehittyakseen, eikd siitd tarvinnut tehda sen suurempaa

numeroa.
” 1. (...) tai jossakin kdydéin niin aina hoss6ttad jos joku pikkusen vaan jos ei kehityksessi
oikeen ole just niin sitten on hirvee hiti ettd titd pitda tilleen ja tilleen tehd (...) Se aina

vililla ottaa minua ainakin aivoon (...) ” (Perhe 3, s. 10, 1. 42-46)

9.42 Tyonjako lastenhoidossa

Aidit p4asivit mukaan vauvojen hoitotoimenpiteisiin ja —rutiineihin heti sairaalassa lapsen
synnyttyd, mutta isien oli sen sijaan sovitettava yhteen tyo, lapsenhoito ja perhe-eldma.
Isien tyossakaynti sekd joustonvara tydaikojen suhteen vaikutti paljon sithen, miten isét
paasivit osallistumaan lapsen hoitoon seké tarvittaviin neuvola— ja ladkéarikdynteihin.
Haastatteluihin osallistuneissa perheissa isét pystyivat hatatapauksissa jarjestaméain
vapaapéivan, vaikka muutoin olivat hyvin sidoksissa tyoaikoihinsa. Tdmi ei silti
atheuttanut perheille suurta ongelmaa, silld didit kertoivat pitdvinsa isien tyOssdkéyntid
luonnollisena asiana ja ymmartdvéinsa tyonteon tiarkeyden; ilman siti perheen toimeentulo
olisi ollut vaarassa. Poikkeuksen muodostivat isit, joilla oli oma yritys. He pystyivit itse

sanelemaan tydaikansa ja siten olemaan enemmén lasna ja tukena lapsenhoidossa.
” H: (...) se ei hirveesti anna joustonvaraa, niin kun timmdésille dkkitilanteille.
A: No, huomas sen viime syksyni sielld tehohoidon aikana, ettd... Etti ei ollu hirveen
hyvd, etti mies oli sairaslomalla ja niisti piti neuvotella, etti itse asiassa se ei

onnistunukkaan sitte.” (Perhe 9, s. 13 r. 36-40)
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” H: (...) pystyit kanssa kiymain kanssa sairaalassa?
I: Mind. Kyll4 pystyin. Jos en pysty niin sitten saa tydt olla. Kylld tdma on niin tirked
tapaus meidén perheelle. ” (Pethe 8, s. 6, 1. 8-12)

Lastenhoito oli pidasiassa ditien vastuulla. Isilld tydssikaynti rajoitti osallistumista,
joten he olivat enemmin taustalla tukemassa ja auttamassa tarvittaessa sekd
mahdollisuuksien mukaan. Varsinkin illat ja viikonloput olivat aikaa, jolloin isdt pystyivit
parhaiten osallistumaan lapsenhoitoon, ja dideilli oli tilaisuus levihtdsd tai kiyda
yksikseen ulkoilemassa. Jos molemmat vanhemmat olivat kotona, lapsia hoidettiin
yhdessi tai hoidossa vuoroteltiin niin, ettd toinen vanhemmista sai aikaa itselleen. Kahden
lapsen perheissi tyénjako toimi usein siten, ettd toinen vanhemmista oli vauvan ja toinen
vanhemman lapsen kanssa.

> A: (...) tietenkin kun mé# hoijan sillon, kun Riku on téissi ja taas Riku tulee tdisti ni
méi... Joskus mennee silleen, etti mid meen nukkumaan, etti saan ihan rauhassa
nukkua sen pari, kolme tuntia. (...) ” (Perhe 12, s. 4, 1. 8-10)

” A: (...) Toinen on ton vanhemman kanssa toinen on ollut kotona tin pojan kanssa. ”
(Perhe 4, s. 4, 1. 17-18)

Erityisid vastuualueita lapsen hoidossa ei vanhemmilla ollut vaan hoitotehtéavit
jakautuivat tasapuolisesti. Joissakin perheissi enemmin isin hoitamia tehtdvid olivat
kylvetys ja spiira-lidkkeen antaminen, mutta mitdsn ehdottomia siintojd tyonjaon
suhteen ei oltu tehty.

” H: Onko isill4 joku semmoinen tietty miki kuuluu mitd hiin tekee vauvan kanssa?
A: Hén kylvetti4, hin haluaa kylvetti aina.
I: Kylld mi teen kaikenniikoistd. Ei mulla ole mitdin semmoista etti vaipanvaihto...
mulle on ihan sama” (Perhe 8, s. 3, r. 13-18)

Aitiysloman jilkeen lapsenhoito oli paitetty useimmissa perheissi jarjestda niin,
ettd &iti jad kotiin hoitovapaalle. Parissa perheessi myos isit olivat miettineet
hoitovapaalle jaimistd, mutta lopullisia ratkaisuja ei oltu vieli tehty. Muutama &iti
harkitsi osa-aikatyotd, jolloin &idilld olisi kokopaivityohon verrattuna enemman aikaa
lapselle. Joka tapauksessa kaikissa perheissd vaikutti siltd, ettd didit eivit raaski jattaa
pientd lasta vieraan hoitoon. Varsinkin paivikoti, jossa lapsia on paljon ja sairastumisriski
ndin ollen suuri, ei tuntunut dideista hyvaltd vaihtoehdolta.

” A: (...) ei ois mulla tilla hetkelld mitisn kiirettd mennd t6ihin. Ja mies taas ois kanssa
iban innossaan jaimissid Matiaksen kanssa. Sano, etti hin tykkiis ihan Matiaksen

hoijostakin, ettd haa vois olla kotona (...)” (Perhe 9, s. 13, 1. 11-13)

” A: (...) Jotenkin niin etti en ihan piivikotiin olisi hinti laittamassa noin pienen,
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jollain muulla lailla joko hoitajaa kotiin tai jonnekin hoitoon missi olisi mutta en
paivikotiin laittamassa, jos €i ole pakko. (...)” (Perhe 8, s. 15, 1. 39-41)

Haastatteluhetkelld vanhemmat olivat tyytyvaisid saamaansa lastenhoitoapuun.
Vauva oli ollut kotona vasta vahin aikaa, joten avuntarve oli jainyt pieneksi eivatka
kaikki vanhemmat olleet edes halunneet apua. Vanhemmat olivat pystyneet sopimaan ja
joustamaan omista menoistaan niin, ettd toisella oli aina aikaa huolehtia vauvasta.
Suurimman perheen ulkopuolisen avun lastenhoitoon vanhemmat kokivat saavansa
omilta vanhemmiltaan ja sisaruksiltaan, jos ndméd vain asuivat riittdvan ldhella.
Tarvittaessa myods ystdvat ja naapurit olivat valmiita tulemaan apuun ja hoitamaan
vauvaa. Lisdksi erds diti kertoi harkitsevansa vakituisen lapsenvahdin palkkaamista

Mannerheimin Lastensuojeluliiton kautta.

” H: Joo. Ja sitten sun vanhemmat etti te saatte sitten vietyi sinne?
I: Sunhaan ihan milloin vaan. Alussahan ne sanoivat etti alkaahan tuua se tinne ndin
me ei vaan viety sitid.” (Perhe 3, s. 2, r. 46-49)

” A: (...) Kyllshén niitd on hyvinkin paljon semmoisia mitk4 on tarjoutunut apuun, mutta
ei me olla tarvittu vield. (...) ollaan pérjétty ihan ndin. (...)” (Perhe 8, s. 3, 1. 9-11)

9.43 Kasvatusperiaatteet

Vanhempien kasvatusperiaatteet eivdt olleet haastatteluhetkelld viela selkedsti
tiedostettuja, eivatka vanhemmat olleet ehtineet keskustella tai tehda lopullisia paatoksia
kasvatukseen liittyvistd kysymyksistd. Hyvana he pitivdt kotikasvatusta, jonka olivat itse
saaneet. Téarkedd vanhemmista oli luoda lapselle turvallisuudentunne pitimallad lasta
sylissd, puhumalla hinelle ja olemalla hinen kanssaan mahdollisimman paljon seki
asettamalla lapselle selkedt rajat. Lisdksi vanhemmat mainitsivat muutamia yksittdisia
piirteitd, joita arvostavat lapsen kasvatuksessa. Téllaisia olivat muun muassa kotiditiys,
liikunnallisten virikkeiden tarjoaminen seka kaksikielisyys.
” H: Onko teille tullut timméisid lapsen kasvatukseen liittyvid periaatteita eteen?
I: Ei ¢i ole
A: Ei siti. Se miten meidit on kasvatettu niin semmoista ihan perus semmoista miten
sen sanoisi maalaisjirjen kaytto4 silld lailla ” (Perhe 3, s. 12, 1. 8-13)
” A: Joo, kun itekin on liikkunut paljon ja edelleen yritéin liikkua niin tota ajatellut etti ma
haluan tarjota lapsellekin semmoisen mahdollisuuden. (...)” (Perhe 2, s. 4, 1. 34-35)

Omaa viestiddn vanhempien arvostamista kasvatusperiaatteista kertoivat myos

lapselle hankitut lelut ja virikemateriaalit. Vield lapsille ei oltu hankittu kovin paljon
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erilaisia tavaroita, koska lapset olivat niin pienid. Mutta timéi ei ollut ainoa syy, silld
vanhemmat eivat halunneet hukuttaa lastaan ylettdmaan lelupaljouteen. He kertoivat
arvostavansa enemmén lapsen kehityksen kannalta hyodyllisia tavaroita. Kaikkien
tavaroiden hankkimista uutena ei myoskddn pidetty jarkevand, vaan perheet olivat
hy6dyntéineet paljon sukulaistensa, ystdviensd sekd vauvan sisarusten vanhoja vaatteita,

leluja ja tarvikkeita.
” I Kylla timmoiset tarpeelliset, mitks on katottu mitké on ti113 hetkelld hyvia kehityksen
kannalta niin ne on aina hankittu. Paljon ollaan tietysti saatukin, ettd kavereilla on
vihdn vanhempia niin niiltd.” (Perhe 3, s. 10, 1. 1-3)

Haastatteluhetkellda harrastukset vauvan kanssa olivat vield padasiassa
suunnitelmissa, silld lapset eivat olleet tarpeeksi vanhoja osallistumaan esimerkiksi
vauvauintiin tai musiikkileikkikouluun. Vanhemmilla oli aikomuksena tarjota lapsille
monipuolisia virikkeitd ja harrastusmahdollisuuksia sekd tilanteita toisten lasten

tapaamiseen. Lisdksi yhteiset harrastukset, kuten &iti-lapsijumppa, toimivat samalla myos

vanhemmille tilaisuutena tavata muita vanhempia.
» A: (...) mai nyt kivin tin kanssa sielld diti-lapsi kerhossa (...) kylld meij4n tarkotus ois
sielld ruveta kdymain ni nihhdiin sitten vihin muitakin lapsia (...) sielld on niin kiva
sitten jutella silleen (...)” (Perhe 10, s. 3, 1. 44-52jas. 4,1. 1)
” I: No monipuolisesti kaikkea ehki samat harrastukset mit4 meillé on (...) ollaan puhuttu

timmoisesti muskarista ja vauvauninnista. (...)” (Perhe 8, .10, 1. 3-8)

9.44 Kokemukset kahden lapsen perheissa

Kaksilapsisissa perheissi vanhemmat kertoivat esikoisen suhtautuvan hyvin pienta
sisarustaan kohtaan. Erds diti oli kuullut runsaasti varoituksia pahoista
mustasukkaisuuskohtauksista, mutta pidaasiassa niiltda oli véltytty kaikissa perheissi.
Vanhemmat olivat saaneet esikoisen taholta osakseen kiukku- ja itkukohtauksia, mutta
vauvaan kiukkupurkaukset eivit olleet kohdistuneet. Sen sijaan sisarukset olivat hellineet

ja halailleet vauvaa, ja niin osoittaneet hyviaksyvansi uuden perheenjasenen.
» A: (...) Mirkka haluaa hoitaa vauvaa. Paijata sitd ja suukotella. Ei merkkejd
mustasukkaisuudesta. Erddnd pidivind oli 16ytynyt vanhempien singyltd vauva
kainalossa. (...)” (Perhe 11, s. 5, 1. 7-9)

Kahden lapsen #idit kuvasivat haastatteluissa, miten eri tavalla he suhtautuivat

vauvanhoitoon, kun kyseessi ei ollut esikoinen. Ensimmaisen lapsen kanssa kaikki oli
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ollut uutta ja vauvan hoitamista oli hieman arkaillut, mutta toiseen lapseen osasi jo

suhtautua rennommin ja varmemmin, eikd endd hatkahtanyt aivan pienista.

9.4.5 Tyytyviisyys neuvolapalveluihin

Neuvola- ja sairaalakdynteja varten perheiden ei ollut tarvinnut tehdd suurempia
erityisjarjestelyjd. Osa perheistd asui niin lihelld neuvolaa, ettd &idit padsivit sinne
kavellen. Niissd perheissd, joissa neuvolaan oli pidempi matka, kdynnit onnistuvat
neuvolapalvelujen joustavuuden ansiosta; ajan sai silloin kun perheelle parhaiten sopii ja

erddssa perheessi terveydenhoitaja oli tehnyt yhden ylimaardisen kotikdynnin.
” A: Onhan se aikamoista raikkia lapsellekin ettd mikéi meilldkin on ollut. Ne kiynnit
yrittiihin ne samalle paiville laittaa niiti
I: Sehén oli meisti kiinni, halutaanko me samalle ajalle ” (Perhe 3, s. 11, 1. 25-28)
” A: Ensimmiiset kdynnit ni terveydenhoitaja kivi meilld kotona. K#vi meilli yhen
ylimi4rdsen kerran, etti meijin ei tarvinnu lihtee minnekéin. (...) ” (Perhe 7, s. 9, r.
28-29)

Vanhemmat vaikuttivat padasiassa tyytyviisilti saamaansa kohteluun neuvolassa,
mutta muutamissa haastatteluissa mainittiin, ettei henkilokunta osannut huomioida
tarpeeksi sitd, ettd lapsi on keskonen vield pitkdn aikaa sen jilkeen, kun hin paisee
sairaalasta kotiin. Vanhempien kokemuksen mukaan terveydenhoitajat ottivat huonosti
huomioon sen, mikd lapsen todellinen ikd oli; tdysiaikaisiin lapsiin verrattuna piti
huomioida keskosen korjattu ikd eikd syntyméhetkestd laskettua ikda. Vanhempien
mukaan neuvolassa ei omattu yhtd vankkaa tietoa ja kokemusta keskoslapsista kuin
sairaalassa, silla keskoslasten perheita oli neuvolan asiakkaina huomattavasti harvemmin.

7 A: (...) Se pitii olla aina tarkkana, etti pitid puhua korjatusta idstd, kun verrataan
muihin tiysiaikasiin lapsiin, etti ei saa puhua siitd syntymihetkesti vaan siiti lasketusta
idstd. (...)” (Perhe 18, s. 7, 1. 18-20)

Tyytyméttomyytta aiheutti myos henkilokunnan vaihtuvuus. Eréds perhe kertoi, etti
heidén terveydenhoitaja oli vaihtunut kolme kertaa, jolloin neuvolassa ei ollut yhtiin
tuttua asiantuntijaa, joka olisi ollut perilld kaikista lapselle tehdyistd tutkimuksista. Aiti
kertoi, ettei saanut neuvolasta vastauksia kysymyksiinsd, eikd neuvolasta tultu
kotikdynnille niin kuin tapana yleensd oli. Vanhemmat kokivatkin, etteivit olisi

pérjanneet niin hyvin ilman tuttavaa, joka oli synnytysosastolla johtavana laakéaring.
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9.4.6 Tyonjako kotitdissd

Samoin kuin lastenhoidossa myods kotitéiden tyonjakoa médrittivat paljolti isin
tyossakéynti ja tydajat. Isien ollessa toissd didit huolehtivat pyykinpesusta, siivoamisesta,
ruoanlaitosta sekd muista kodin péivittisistd toistd siind méarin kuin lapsen hoidolta
aikaa jai. Pddasiassa kotityot jakautuivat vanhempien kesken tasaisesti, eivitkd aidit
kokeneet, etta kotityot olisivat yksin heidén harteillaan. Isét osallistuivat kodin askareisiin
vapaa-aikanaan ja auttoivat diteji suuremmissa toissd, kuten viikkosiivouksissa.
Muutamassa perheessd mainittiin, ettd isdn vastuulla olivat raskaat kotityot kuten
mattojen puisteleminen, lumityét ja auton renkaiden vaihto. Kovin tarkkarajaisia
tyonjakoja eri askareiden suhteen ei dideilla ja isilld silti ollut, vaan kotityot jaettiin
tilanteen mukaan. Isdt, joiden tyotuntimddrd oli pienempi ja jotka olivat enemméin
kotosalla, osallistuivat kotitihin ahkerammin kuin paljon toitd ja pitkid paivid tekevit
1sét.

Kotitéiden suhteen perheiden arki vaikutti toimivalta. Tyt hoituivat, eivatka aidit
ja isit kokeneet rasittavaksi sitd, vaikkeivit kotityot sujuneet aivan yhtd jouhevasti kuin

ennen lapsen syntymaii ja sairaalasta kotiutumista.
» A: Mutta sitten muut ruuanlaitot ja timmoiset, kun mi olen ta4ll4 péivisin niin mun

mielesti on aika luonnollista ettd ma hoidan ne (...)” (Perhe 2, s. 11, 1. 13-14)
” A: (...) Aika hyvin se mun mielesti menee, etti en oo ainakaan kokenu ite etti kaikki

ois mun harteilla. (...)” (Perhe 18, s. 4, 1. 22-23)
” A: (...) Kyllihin tilla hetkelld varsinkin, kun iséllé on niin paljon t6itd niin aika paljon
on siten, etti mind teen kaikki hommat melkeen, ettd isi sitten tietysti... Kaikki roskan

viennit ja kaikki timméset kuuluu isille sitten, ettd...” (Perhe 10, s. 2, r. 19-21)
9.4.7 Vanhempien harrastukset ja parisuhde

Lapsen syntymi oli vanhempien kertoman mukaan vdhentinyt heidén kahdenkeskistéd
aikaansa ja samalla myds mahdollisuuksia omille harrastuksille. Perheissd, joissa lapsi oli
ensimmainen, titi ei koettu niin harmillisena vaan tilannetta pidettiin luonnollisena ja
itsestddn selvind. Sen sijaan perheissd, joihin oli syntynyt toinen lapsi, vanhemmat olivat
alkaneet kaivata enemmin yhteistd aikaa ja mahdollisuutta hoitaa keskinéista suhdettaan.
Erés diti kertoi, ettd pdivistd oli tullut hyvin arkisia, ja ettd hén oli alkanut kaivata

romantiikkaa ja oman miehen seuraa. Aiti ikdvoi pienid hetkia ilman lapsia,
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mahdollisuuksia lenkkeilyyn ja sitd, ettd puoliso muistaisi sanoa, ettd vilittdd. Toisen
lapsen my6té yhteisen ajan puute oli huomattu my6s muissa perheissa.

” A: (...) Ehki sillon Millan jilkeen ei niink#an, kun sitd lasta niin oli toivottu ja haluttu
ja se oli sitten niin ihmeellisti, ettd sitd ei niin kun ehké huomannukaan, etti kaipaako
sitd niin kun semmosta miehen tai vaimon seuraa, mutta nyt on... Nyt, nyt niin kun
huomaa, etti kylla, kylla kaipais ja... (...)” (Perhe 14, s. 6, 1. 21-24)

Ajan puutteen vuoksi tirkeistd ja pitkdaikaisistakin harrastuksista oli tingitty tai
luovuttu kokonaan. Etenkin harrastukset, jotka sijaitsivat kaukana, ja joiden
jarjestaiminen oli hankalaa, olivat jidneet vahemmélle. Sen sijaan kodin l4heisyydessa
toteutettavat harrastukset, kuten lenkkeily, luonnossa liikkuminen sekd koirien
ulkoiluttaminen, olivat edelleen jirjestettdvissd. Vanhemmat kertoivat toivovansa, etti
mahdollisuuksia omille harrastuksille 16ytyisi enemmén tulevaisuudessa, kun lapsi olisi
isompi. Tilla hetkelld aikaa harrastuksille 10ytyi jonkin verran iltaisin, jolloin vanhemmat
vuorottelivat lapsen hoidossa. Isien tyovuoroista ja tyOpdivan pituudesta riippui
onnistuiko lenkkeily, hiihtely tai sdannélliset urheiluharrastukset kuten lentopallo tai
jadkiekko.

” A: (...) tyopaikka jérjestis tota kerran viikkoon sahlyd, ettd kylld sielld pasdsee kdymasn,
(...) Se on siini, kun se on illalla yhdeksistd kymmeneen, ettd se on nyt vihin Rikun
tydvuoroista, ettd millonka pidsen (...)” (Pethe 12, 5. 9, 1. 1-9)

Vanhemmat kertoivat, ettd isovanhempien tai muiden lastenhoitajien avulla yhteista
aikaa ja harrastuksia voisi jarjestiid enemmankin. Tarvetta sithen ei viela kuitenkaan ollut,
silla vanhemmat olivat mieluummin kotona, koska lapset olivat niin pienid. Vanhemmat
pitivdt tarkednd sitd, etti vanhemmat olivat lisnd ja viettivdt aikaa lastensa kanssa.
Heidan mielestdin sekidén ei aina ollut hyva, etté isdn tullessa kotiin, lahti diti vuorostaan
omiin harrastuksiinsa.

” I. (...) ettd toki aikaa meille kaikille kolmelle olla aika olla yhdessi, lapselle ja
toisillemme, toisillemme oikealla tavalla ndin myds omille harrastuksille pikkasen etti”
(Perhe 2, 5. 8, 1. 9-11)

Vanhemmat kokivat keskindisen suhteensa muuttuneen jonkin verran vauvan
syntyman myo6td. Vaikka yhteistd aikaan jdi nykyisin vihemmén, olivat vilit puolisoon
lujittuneet ja parisuhde saanut uutta sisaltod. Eras diti mainitsi, ettd muutos keskindisissia
vileissd oli tapahtunut jo raskausaikana, jolloin puolisosta oli tullut entistd laheisempi
eikd riitojakaan ollut syntynyt yhtd helposti kuin ennen. Lapsi oli vanhemmille todella

tarked, ja hidnen hyvinvointinsa eteen oltiin valmiita tekeméan kaikki mahdollinen.
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” A: Ilman muuta tillainen ilman muuta lujittaa suhdetta ettd kuitenkin tissi ollaan nyt

yhteisen asian ddressi ja vetdnyt enemmiin tiukkaan meitd niin tuota mitis tuohon voisi

sanoa

I: Tietysti on vililld omat ongelmat, mutta niisti aina selvitdin.” (Perhe 3, s. 8 1. 50-52
jas. 9,r. 1)

Kaiken kaikkiaan vanhempien parisuhteet vaikuttivat tasapainoisilta ja ldheisilté,
mika kavi ilmi myos paitoksentekotavoista. Yhteisistd asioista keskusteltiin, ja koko
perhetti koskevaan paatoksentekoon osallistuivat seké isé ettd &iti. Toisaalta vanhemmat
halusivat myos antaa tilaa toisilleen ja luottivat puolison kykyyn tehdd péatoksia
itsendisesti. Vastuuta oli paétoksenteossa jaettu siten, ettd se puolisoista, jolla oli asiasta
enemmin kokemusta ja tietoa, sanoi viimeisen sanan. Erddssd perheessd tima tarkoitti
kaytannOssa sité, ettd isd valitsee auton, joka perheeseen ostetaan, ja diti huolehtii kodin

sisustamisesta.
” A: (...) Se osapuoli viihin enempi siini pasttiméssi, joka siitd ymmartid ja tietad, mutta
ndin niin kun miti nyt tihin perheeseen ja timmésiin liittyy, niin kylld yhessd sitten
yritettidn, etti ei ihan toisten... Toisen tietAmattd ni tehd mittd4in hirmu suuria paatoksii

ja hommia, ettd... (...)” (Perhe 10, s. 4, 1. 26-29)
9.4.8 Asuinympdristo ja perheen toimeentulo

Kotia ja asuinympdristod koskeviin kysymyksiin useimmat vanhemmista vastasivat
olevansa tyytyviisid timanhetkiseen asuntoonsa ja kertoivat ympériston olevan lapsen
kannalta ihanteellinen. Perheet olivat alkaneet arvioida asuinympéristoddn ja kotiaan
lapsen kasvupaikkana suunnitellessaan lapsen hankkimista ja viimeistiZin vauvan
syntyman myotd. Jo ennen lapsen syntymdd osa perheistd oli hankkinut isomman ja
tilavamman asunnon tai omakotitalon turvalliselta ja lapsiystavilliseltd alueelta. Jos
asuntoa ei vield oltu hankittu, oli se haaveissa ja suunnitelmissa lahitulevaisuudessa.
Vanhemmat mainitsivat arvostavansa ymparistossaan rauhallisuutta, vahaist4 likennetta,
omaa pihaa ja leikki- ja ulkoilupaikkojen sekd luonnon ldheisyyttd. Myos palvelujen,
kuten kaupan, paivikodin ja koulun, laheistd sijaintia sekd naapuruston muita
lapsiperheitd pidettiin hyvind asiana.
” A: (...) mutta haaveissahan toi olis, etti pystys joskus oman talon rakentamaan, etti
kuhan nyt niikkee tosiaan nuo tyShommat. (...) Kuitenkin silleen tavallaan haaveissa ois

joskus vihin saaha vield lissdd noita lapsia niin sit viimestd4n siind vaiheessa ois

kuitenkin saatava isompi ti4 asunto. (...)” (Perhe 10, s. 10, 1. 41-49)
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” 1. (...) Kylld se oli hyvi, ettid tuossa sisdpihalla on tuo metsi ja aita ja tAmmaisti,
rauhallinen ja suht turvallinen paikka (...)” (Perhe 2, s. 20, 1. 14-15)

Kaikki tutkimukseen osallistuneet perheet olivat taloudellisesti hyvin
toimeentulevia, eikd kukaan kérsinyt ahdingosta. Aideilld oli ollut vakituinen tai
madraaikainen tyosuhde, josta he olivat jaineet itiyslomalle, ja isilld tyotilanne vauvan
syntymaén jalkeen oli pysynyt samana. Vanhempien toimeentulo riitti kattamaan perheen
perustarpeet ja useimmilla tuloista jai myos sdastoon.

Perheet eivit valittaneet raha-asioista koituvan heille ylimaaraistd murhetta, vaikka
taloudellinen hyvinvointi perheissd oli vaihtelevaa ja toimeentulossa oli perheiden valilla
nihtdvissd eroja. Vakaasta taloudellisesta tilanteesta ja turvatusta tulevaisuudesta
kertoivat hyvin palkattu, vakituinen ty6 sekd omistusasunto. Heikommasta taloudesta ja
toimeentulosta viestivit puolestaan velat, vuokra-asunto, isan opiskelu, tyosuhteen

maédriaikaisuus seké huoli yrittdjyyden kannattavuudesta tulevaisuudessa.
” I: (...) Kaksi lapsetonta aikuista, joilla on ollut ithan hyvin palkattu duuni niin hyvinhin
me ollaan eletty. (...)” (Perhe 2, s. 21, 1. 36-37)
” A: (...) Mutta tuota hirveen paljon kylli eppiilyttiii ja ahistaa timi maatallouen
tulevaisuus ylipddtadn. (...) Ei se mitenkidn, mitenkddn hirveen heleppoa
tulevaisuuskaan oo. Kylld on ollu vililli mielessd niin kun kiikun kaakun, ettd

mitenkahan... (...)” (Perhe 7, s. 11, 1. 17-22)

9.5 Perhetilanteiden kuvaus

Kyselytietojen perusteella muodostetun perhetilanteiden luokituksen &éripas, “hyvin
menee”, kuvaa vanhempia, joiden vastaukset kaikissa kolmessa kyselyssa sijoittuivat
vihin stressid ja arki sujuu hyvin —ryhméén. Kaiken kaikkiaan tdhéan luokkaan kuuluvia
vanhempia oli nelja: perheiden 8 ja 12 isit sekd perheiden 11 ja 18 &idit. Luokituksen
toinen &aripad, “koko ajan kamppailua”, kuvaa puolestaan perhetilannetta, jossa
vanhempien vastaukset kaikissa kolmessa kyselyssa sijoittuivat paljon stressid ja arki
sujuu huonosti ~luokkaan. My6s tidhén luokkaan kuuluvia vanhempia oli nelja: perheiden
14 ja 17 isét sekd perheiden 9 ja 13 aidit.

Yhteistéd kaikille hyvin menee —perheille oli vauvojen hyva terveys. Kaikkien lasten
syntyméapaino ol yli kilon, eiki heilli ollut suurempia keskosuuden mukanaan tuomia
sairauksia. Aika sairaalassa ei ollut kriittistd vaan rauhallista kasvun odottelua. Myos

kotona vauvat olivat olleet terveitd ja saidnnéllinen unirytmi oli muodostumassa. Koko
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ajan kamppailua —perheille sen sijaan oli yhteistd raskas sairaala-aika. Vauvojen
terveydentilassa esiintyi takapakkeja, he joutuivat uudestaan hengityskoneeseen tai saivat
infektion. Kolmessa perheessd vauvojen syntymapaino oli alle kilon. Vauvojen alkutaival
oli huomattavasti vaikeampi kuin hyvin menee —perheiden vauvoilla, ja kahdella vauvalla
oli havaittu myds pysyvid vaurioita nikokyvyssd. Joillakin vauvoilla vatsavaivat ja
koliikkioireet haittasivat sdannollista unirytmid, mikéd sai vanhemmat tuntemaan itsensi
uupuneiksi.

Selked ero hyvin menee —perheiden ja koko ajan kamppailua —perheiden vililla oli
heiddn eliménasenteessaan ja suhtautumisessaan vastaan tulleisiin vaikeuksiin. Hyvin
menee —perheiden haastatteluista vilittyy elamanmyonteisyys sekd paivd kerrallaan —
asenne. Vanhemmilla ei ollut tapana murehtia turhia ja he tarttuivat asioihin arkailematta.
Koko ajan kamppailua -—vanhemmat sen sijaan arastelivat vauvanhoitoa, eiki
haastattelusta vilittynyt samanlaista mutkatonta eliménasennetta.

Seuraavissa luvuissa kuvaamme yhden hyvin menee —perheen ja yhden koko ajan
kamppailua —perheen kokemuksia tarinan muodossa. Tarinat on kirjoitettu haastattelujen
pohjalta. ”Thania hymyja” —tarina kuvaa perheen 8 ja “Talvisota” -tarina perheen 9

elamaa ja vaiheita keskoslapsen vanhempana.

9.5.1 ”lhania hymyja”: kuvaus Tikkasen perheesti

Aika ennen vauvan syntymdd
Tikkasen perheen isd on yksityisyrittdja, joka omistaa rakennusliikkeen. Tyo on
kokopéiviistd ja han on sitoutunut uraansa; ennen vauvan syntymdd tydpdivan pituus
venyl usein 10-12 tuntiin. Vaimo omistaa vaatekaupan ja on isin tavoin sitoutunut
yrittamiseen, vaikka hanen liikkkeensd on enemmén harrastus kuin tulonldhde. Isén yritys
sen sfjaan tuottaa erinomaisesti voittoa, joten perhe tulee taloudellisesti hyvin toimeen.
Perhe asuu rakentamassaan omakotitalossa rauhallisella ja lapsiystivallisella
alueella. Kotikadulla ei ole ldpiajoliikennetta ja aivan kodin laheisyydesséd sijaitsevat
puistoalue seka lahes kaikki lapsiperheen tarvitsemat palvelut. Tosin tonttia hankkiessaan
ja taloa rakentaessaan perhe ei ollut miettinyt asuinalueen sopivuutta lapsen

nidkokulmasta, vaan he olivat vain rakentaneet, kun heitd itseddn miellyttava tontti oli

16ytynyt.
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Raskausaika oli didistd vaikea ja hinen omien sanojensa mukaan tylsa. Vaikka lasta
oli toivottu jo pitkadin, ei hdn aikaisemmista epdonnistumisista johtuen osannut nauttia
raskaana olemisesta ennen kuin oli varmaa, ettd lapsi syntyy elinkelpoisena. Nain ollen

lapsen syntyminen, vaikkakin ennenaikaisena, oli seka didille ett4 isélle helpotus.

Aika sairaalassa

Uusi perheenjasen Tikkasille syntyi viisi viikkoa ennen laskettua aikaa. Koska
vanhemmat olivat osanneet aavistaa ja varautua lapsen mahdolliseen keskosuuteen jo
etukateen, eivdt he kokeneet sitd pelottavana ja raskaana asiana eivitkd tunteneet
syyllisyyttd. Vauva oli terve, eikd hdnen tarvinnut olla sairaalassa kuin kaksi viikkoa
syntyménsa jalkeen. Isd oli mukana synnytyksessi ja osallistui vauvan hoitoon heti alusta
lahtien.

Henkilokunta ja vauvan oma hoitaja saivat vanhemmilta runsaasti kiitosta.
Vanhemmat luottivat sairaalan hoitoon ja uskoivat, ettd vauva oli turvallisissa kasissa.
Erityisen hyvand vanhemmat pitivat sitd, ettd henkilokunta opasti ja neuvoi heitd lapsen
hoidossa kédesta pitden, ja ettd he padsivat heti mukaan hoitoon kuivittamaan,
syottdmadn ja kylvettimain vauvaa. Aluksi vanhempia tosin jannitti tehohoitoymparisto,
mutta he kuvasivat itsedén kdytannon ihmisiksi, joita ei pelottanut ryhtyé toimeen.

Vaikein kokemus vanhempien mielesta tuntui olleen vauvan jattdminen sairaalaan,
kun #iti paisi kotiin. Aidistd se tuntui pahalle ja hinti itketti. Jilkeenpdin ajatellen aika
meni kuitenkin nopeasti. Vanhemmat kivivit joka pdiva kolme kertaa sairaalassa, joten

heidén ei tarvinnut olla pitkdan erossa vauvasta.

Vauvan kanssa kotona

Vauvan padstyd kotiin Tikkasen perheessd alkoi normaali, vauvanhoidon tayttama
lapsiperheen arki. Koska kummallakaan vanhemmista ei ollut etukiteen liiemmalti
kokemusta lastenhoidosta, oli vauvan vaatima huolenpito tuntunut valilld rankemmalta
kuin he olivat osanneet kuvitella. Silti vanhemmat eivit olleet tehneet tdstd ongelmaa
itselleen, vaan he kertoivat arkensa sujuvan jouhevasti ilman ylitsepaddsemattomid
vaikeuksia. Parina ensimméisend viikkona vauvalla oli ollut hieman koliikkivaivoja, mutta
ne olivat vahentyneet ja vaihtuneet “normaaliin iltakitindan”. Vauva oli vanhemmille
kaikki kaikessa, ja he olivat tyytyviisia tdménhetkiseen, vauvanhoidon rytmittimaan

elamadnsd. Alkuvaiheen ainoa ongelma olivat olleet vieraat, joita oli riittédnyt jokaiselle
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péiville ja illalle. Lopulta vanhempien oli ollut pakko ruveta hieman sdannostelemain
kyliilya, jotta perheelle olisi jaanyt aikaa olla kolmisin.

Vauvan hoito oli Tikkasen perheessi arkipaivisin padasiassa didin vastuulla, mutta
isd auttoi mielellddn hoidossa. Han teki tarkoituksella lyhyempéaa tyopdivad kuin ennen,
jotta aikaa vauvan hoidolle ja yhdesséololle jiisi enemman. Héan halusi myos osallistua
vauvan neuvolakdynteihin ja ladkarintarkastuksiin. Kotityot perheessd sujuivat
yhteisvoimin ja jakautuivat tasaisesti molempien harteille.

Perheen ulkopuolista lapsenhoitoapua isa ja &iti saivat tarvittaessa omilta
vanhemmiltaan sekd ystdviltddn. Tdhdn mennessd tarve oli ollut vahiinen, koska vauva
oli ollut kotona niin vahin aikaa eivitkd vanhemmat kokeneet lasta esteend omalle
liitkkumiselleen. Toinen vanhemmista oli vauvan kanssa, jos toinen lahti lenkille tai omille
asioilleen, ja yhteisiin menoihin vauva otettiin mukaan. Omien harrastustensa karsimista
vanhemmat eivit pitineet suurena menetyksend, silld vapaa-aikaa oli ollut niukasti jo
ennen vauvan syntymaa.

Tarkkoja tulevaisuudensuunnitelmia Tikkasen perheessa ei oltu tehty. Lapsenhoito
oli ajateltu jirjestda aitiysloman jilkeen siten, ettd &iti tekisi vain osa-aikatyotd, jolloin
hénelle jaisi aikaa olla vauvan kanssa. Aidin typdivind mummot sekd isd voisivat hoitaa
vauvaa vuorotellen. Paivikotiin diti ei haluaisi vauvaa laittaa, vaan parempi vaihtoehto
hianen mielestddn olisi perhepdivahoito. Lapsen kasvatuksesta vanhemmat eivit olleet
viela keskustelleet, mutta harrastusmahdollisuuksia he haluaisivat tarjota lapselleen
monipuolisesti. Lahitulevaisuuden harrastuksiksi oli suunniteltu vauvauintia ja
musiikkileikkikoulua.

Kaiken kaikkiaan arki ja elimd Tikkasen perheessd vaikutti tasapainoiselta ja
onnelliselta. Vanhempien suhde toimi hyvin, ja vauvasta oli tullut luonnollinen ja tirkea
osa perhettd. Vanhempien puheenvuoroista heijastui myonteinen ja rento eléméanasenne,
joka lienee erds syy arjen kitkattomalle sujumiselle. Ainoastaan neuvolan toiminta ja
henkilokunta saivat vanhemmilta kitkerad palautetta. Huonot kokemukset liittyivit seka
ditiys- ettd lastenneuvolaan. Aitiysneuvolassa mihinkéd4n asioihin ei oltu paneuduttu
kunnolla ja vastuu oli siirretty aitiyspoliklinikalle. Lastenneuvolassa terveydenhoitaja oli
vaihtunut pari kertaa, joten perheen ja neuvolan vilille ei ollut syntynyt laheisid valeja.
Lisdksi vanhemmat eivat kokeneet saaneensa tarpeeksi tietoa ja opastusta neuvolasta,
vaan monet asiat oli joutunut ottamaan itse selville ja kyselemédn perheen ystévépiiriin

kuuluvilta terveydenhuollon ammattilaisilta. Silti vanhemmat eivdt olleet antaneet
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neuvolakokemusten “stressata” ja tuottaa itselleen painvaivaa. He olivat onnellisia
omasta ja vauvan terveydestd, eivitkd halunneet murehtia turhaan asioista, joille ei

mitddn mahda, tai joita ei viela ollut edes tapahtunut.

» A: Niin tini piivini hin kisintyi hoitopoydilla itsestdén ettd seliltd kyljelleen, mini
sanoin etti ei timi voi olla totta ja sitten hin teki sen toisen kerran, etti nimi on
timmoisid, nyt on tullut hymyjid ihania etti onhan se aina. Pdivin kohokohta on
kyselldan onko tullut kakka ja sitten ettd ei ole vielakddn tullut kakka ettd ne on néitd
timmoisid. (...) Ettd meilld varmaan ongelmia olisi. Ja jos meilld olisi niin kait me

oltaisiin haettu jo apua sitten.” (Perhe 8, s. 27, r. 17-27)

9.5.2 ” Talvisota” : kuvaus Hyvirisen perheestd

Pienen poikavauvan vanhemmuus tuli Hyvérisen perheelle monella tapaa yllityksena. Pari
oli elinyt avioliitossa kymmenen vuotta, eikd ensimmadistd lasta perheeseen alkanut
kuulua. Molemmat puolisoista olivat yli kolmenkymmenen, ja pari ehti jo uskoa, ettei
lasta tulisi ollenkaan. Epailyistd huolimatta raskaus alkoi ongelmitta ja perheenlisdysta
odotellessaan Hyvériset muuttivat rauhalliselle ja luonnonlaheiselle asuinalueelle
rivitaloon.

Perheen toimeentulo ennen lapsen syntymaié oli hyva. Opintolainaa ja asuntovelkaa
oli, mutta tulot riittivdt hyvin elimiseen ja asumiskustannuksiin. Molemmilla vanhemmilla
oli korkea koulutus ja kokopiiviinen tyo. Aiti tydskenteli opettajana aikuiskasvatuksessa
perheen asuinpaikkakunnalla ja isa insind6rin tyStehtivissa kone- ja metalliteollisuudessa
ulkopaikkakunnalla. Koska isén tydomatka oli yli 150 kilometrid, asui perhe viikot erilldan
ja vietti lomat sekéd viikonloput yhdessi. Haaveissa oli samalle paikkakunnalle yhteisen

katon alle padseminen.

Pienen pojan vanhemmaksi

Aidin alkuraskaus sujui hyvin, eikd merkkej4 ennenaikaisesta syntymésta nakynyt. Elettiin
elokuuta, kun perheen hyvd onni sai yllattavan kdanteen: &iti jouduttiin kiidattimaan
ambulanssilla suoraan ty6paikalta yliopistolliseen sairaalaan. Syyné oli raskausmyrkytys,
jonka vuoksi poikavauva, Matias, syntyi viiden piivin kuluttua alle kilon painoisena.
Syntymad yllatti vanhemmat, vaikka muutamaa péivaa aiemmin hoitajat olivat jarjestaneet
Hyvairisille esittelykierroksen vastasyntyneiden teho-osastolle. Seurasi pitkd ja raskas

ajanjakso, jota sdvytti paitsi onni vanhemmuudesta, myos huoli vauvan selviytymisesta
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seka didin toipumisesta. Synnytyksen jalki-seurauksena éidille oli tullut kohtutulehdus ja
hinen kuntonsa oli huono. Hén jéi sairaalaan muutamaksi viikokst ja liikkkui pyorituolilla
teho-osastolle Matiasta katsomaan.

Teho-osasto vaikutti didistd aluksi tekniseltd ja kovalta. Laitteet ja ddnet osastolla
tulivat kuitenkin tutuiksi, silli Matias vietti sielld 3,5 ensimmdistd elinkuukauttaan.
Vanhemmat oppivat erottamaan, miké piipahdus tarkoitti mitidkin ja mihin oli syyta
hatkahtaa. Koneet ikdan kuin héavisivat ympariltd ja vanhemmat osasivat keskittyd vain
lapseen.

Matiaksen alkutaival oli hyvin rankka. Han tarvitsi hengityskonetta useita viikkoja,
ja sai myOs infektion, joka onneksi pysyi hallinnassa. Jo alkuvaiheessa oli selvii, ettd
Matiaksella oli keskosille yleinen krooninen keuhkosairaus eli BBD. Raskaus ja synnytys
koetteli myos 4ditia ja kohtutulehdukseen maédratty kova laakitys johti maidon tulon
loppumiseen. Aiti oli aluksi pettynyt, mutta lohdukseen sai kuulla, etti maidontulon
tyrehtyminen oli yleistad keskoslasten iideille. Marraskuun alussa, juuri, kun Matias oli
siirtyméssd yliopistollisen sairaalan hoidosta oman alueensa keskussairaalaan, hénelld
havaittiin silmésairaus, jonka vuoksi molempiin silmiin annettiin hoitoja sekd tehtiin
leikkaukset. Perheen elami yliopistollisessa sairaalassa jatkui ja diti yopyi usein veljensa
luona sairaalan sijaintipaikkakunnalla pystyakseen viettaméan paivat Matiaksen luona. Isid
tyoskenteli viikot etdaammalld, mutta ajoi muutamana iltana viikossa vauvaa katsomaan.
Viikonloput pariskunta yritti levitd yhteisessi kodissaan ja viettia aikaa kahdestaan.

Epavarmuudesta huolimatta &iti piti ylld toivoa Matiaksen nikokyvyn sdilymisesta.
Myos laakarit uskoivat, ettd Matiaksen sairaus loydettiin ajoissa, ja ettd hoidot
tuottaisivat tulosta. Toisen silmdhoidon jalkeen ldakarit kuitenkin ilmoittivat, ettd
hoidossa ollaan #irialueella, jonka jilkeen se ei enaa tuota tulosta. Tilanne oli erittdin
vakava. Aiti koki tiedon raskaana, etenkin koska laskirin lausunto oli vaikeasti
ymmirrettavii ammattikieltd, joka jatti vanhemmat epitietoisuuteen. Aidin piti melkein
tarttua ladkarid hihasta, jotta sai tilaisuuden kysyéd suoraan, oliko vaarana, ettd pojasta
tulee sokea. Vasta silloin vanhemmat ensimmdiisen kerran kuulivat, ettd vaara oli
olemassa, mutta sen estimiseksi tehtiisiin kaikki mahdollinen.

Hyvaristen mielestd teho-osaston hoito oli korkeatasoista ja henkilokunta osasi
huomioida koko perheen ja selittdd asiat ymmarrettéavalla arkikielelldi. Sen sijaan
vakituiseen henkilostoon kuulumattomat erikoisladkarit katkeytyivat spesiaalisanaston

taakse. Heitd oli vaikea tavoittaa ja laakéarien kiertopdivand mahdollisuutta kysymiseen
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sai odottaa koko pdivan. Tehohoidon aikana vanhemmat nékivdt monenlaisia pelottavia
toimenpiteitd. Aiti kertoi kammostaan piikkeja kohtaan, mutta totesi tietojen pojan
tilasta jarkyttineen hinti kaikkein eniten. Kun jonkun asian suhteen vietiin viimeinen

toivo, oli psyykkinen jarkytys kaikkein suurin.

Arki pienokaisen kanssa

Matiaksen silmisairaus ja epavarmuus nakokyvystd oli vienyt vanhemmilta voimia.
Onneksi isyyslomalla oleva isi oli alkuvaiheessa &idin apuna. YOsyotoissd ja
ladkkeenannoissa voitiin tehdd tyonjakoa ja yhdessd harjoitella vauvanhoitoa, silla
kummallakaan ei ollut aiempaa kokemusta lastenhoidosta. Aidin arvelujen mukaan
tilanne ilman isén tukea olisi ollut epatoivoinen, eikd arjesta olisi tullut mitdén.

Isan palatessa toihin, hoitovastuu siirtyi arkipaiviksi didille. Vanhemmilla oli
sopimus, ettd siivouksista joustetaan, ensisijaista on Matiaksen hyvinvointi. Péa#asiassa
kotityot hoidettiin yhdessd ja viikonloppuisin isd huolehti vauvan yosyotoistd ja
laakityksista, jotta 4iti sai levatd. Tarvittaessa Matiaksen isovanhemmat tulivat
hoitoavuksi, mutta heilli molemmilla oli sydénoireita eiki ladkkeenanto onnistunut, joten
pitkaaikaista hoitoapua heilti ei voinut vaatia. Matiaksen hengitysmaskin avulla
annettava kortisoni ja muut tehohoitoaikana mdaarityt laakkeet sekd tihed syotto
rytmittivit arkipdivid. Neuvolan ohjeiden mukaan Matiaksen oli syotdava kuust kertaa
pdivissé, jotta paino nousisi. Vililli Matiaksen maha toimi huonosti ja saattoi menni
useita Oitd, ettei Matias antanut didin nukkua kuin tunnin. Silloin &iti oli uupunut ja
vanhat vatsakatarrin oireet palasivat. Onneksi vauvahieronta auttoi Matiasta pahimman
koliikin yli, eiké didin tarvinnut hakea apua lastenhoitoon.

Koska perheen auto oli viikot isdn kaytossa ja pakkaset olivat kovia, diti ja Matias
viettivit paljon aikaa kotona. Aidilli jai aikaa miettid tapahtunutta ja syyllisyydentunne
Matiaksen keskosuudesta ja silmisairaudesta oli usein voimakas. Aiti pohti, olisiko
raskausmyrkytyksen voinut huomata aiemmin ja tapahtuneen siten estdd. Puoliso ja
sairaala-aikana muut keskoslasten iidit, hoitohenkilokunta sekéd lastenpsykiatri olivat
aidille asiassa tukena.

Vauvan kotiuduttua alkoivat kédynnit neuvolassa sekd keskussairaalassa.
Neuvolassa yhteistyo luisti hyvin, sen sijaan yliopistollisesta sairaalasta keskus-sairaalaan
siirtynyt seuranta takkuili. Ensimmaisessd kontrollissa selvisi, ettei Matiaksen omalagkari

ollut perehtynyt Matiaksen papereihin ollenkaan. Aiti oli todella pettynyt, koska koki
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Matiaksen saaneen sairaala-aikana niin rankkaa hoitoa, ettd sitd oli kohtuutonta heittda
hukkaan paikallistasolla. Aidin toiveen mukaisesti Matias sai uuden omalaikirin, jonka
myotd asiat keskussairaalassa alkoivat sujua. Yliopistollisessa sairaalassa kaytiin edelleen
silmalddkarilld, joten yhteisty6td ammattilaisten kanssa riitti. Erityisesti tammikuun
jilkeen, jolloin vanhemmat saivat lopullisen tiedon Matiaksen nakokyvysté, yhteydenpito
viranomaisiin lisdantyi. Jarkytys 4idille oli suuri, kun selvisi, ettei Matias tulisi ndkeméaan
edes valoa eikd varjoja. Pieni poika oli sokea. Isille tieto ei ollut yhtd suuri shokki, silla
han oli vihitellen sopeutunut mahdollisuuteen sokeutumisesta. Sen syaan 4iti oli
viimeiseen asti toivonut, ettd ndkod olisi jdljella. Kun sokeus varmistui, koki 4iti
syyllisyyden entistd voimakkaampana.

Nakovamman myotd vanhemmilla tuli tarve perehtyd kirjallisuuteen ja kehitysta
tukeviin virikkeisiin. Aiti kertoi, ettei voimia ja aikaa tiedonhankintaan vauvan
kotiuduttua ole paljon jaanyt, mutta ndkévammaisten kuntoutusohjaaja ja fysioterapeutti
olivat antaneet hyvid neuvoja. Aidilli oli suunnitteilla nikévammaisten vanhemmille
tarkoitettu sopeutumisvalmennuskurssi sekd virikematto, jossa Matias voisi kosketella
erilaisia pintoja. Vaikka vanhempien yhteisen ajan puute ja perheen asuminen eri
paikkakunnilla oli raskasta, oli arjen toimittava. Aiti arveli, ettdi Matiaksen syntymai
vauhdittaisi perheen hakeutumista samalle paikkakunnalle. Tulevaisuutta ei vield oltu
paljon pohdittu, mutta oli mahdollista, ettd isa jdisi hoitamaan Matiasta kotiin ja &iti
palaisi opetustyohon, josta kovasti nautti. Télld hetkelld &iti aikoi jatkaa hoitovapaataan
ja miettid tilannetta uudestaan, kun nakisi, miten Matiaksen kehitys lahtisi kdyntiin.

Keskosuus oli saanut &idin pohtimaan, miten eri tavoin maailmaan saattoi syntya.
Hin e1 osannut kuvitella, millaista oli saada lapsi tdysiaikaisena ja selviytyi arjesta ilman
jatkuvaa laskkeiden annostelua ja kuntoutusta. Aitia huolestutti omien voimien ja taitojen
riittdminen kuntoutukseen sekd jaksaminen vauvan kanssa ilman omaa aikaa. Toisaalta
aiti koki, ettd vaikeudet olivat kasvattaneet ja opettaneet vastuunkantoa, eikd hin enia
omien sanojensa mukaan “sortunut lillukanvarsiin”. Aiti kertoi myds oppineensa
vaatimaan asianmukaista kohtelua terveydenhuollon ammattilaisilta.

Kokemus oli koetteleva molemmille vanhemmille ja heistd tuntui, ettd syksy oli
vanhentanut heitd kymmenelld vuodella. Aiti totesikin, etti timd oli ollut hénen

talvisotansa.
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9.6 Perheiden akkommodaatiot

Taulukossa 14 esitetdéin haastatteluissa esiin tulleita arjen jarjestelyjda, joiden avulla
vanhemmat olivat pyrkineet selviytymiian keskoslapsen syntymédn mukanaan tuomista
haasteista. Kaikkien perheiden tekemii akkommodaatioita oli kaksi. Osa vanhemmista oli
luopunut kokonaan harrastuksistaan ja osa oli vahentanyt niitd. Kaikki perheet olivat
myos rajoittaneet yleisilli paikoilla kidyntida ja vieraiden madrad etenkin vauvan
ensimmaéisten infektioherkkien viikkojen aikana.

Kaksi toiseksi tyypillisintda akkommodaatiota koskivat lastenhoitojérjestelyja. Yhta
perhetta lukuun ottamatta vauvanhoito oli jarjestetty siten, etta didit olivat jdaneet kotiin
aitiyslomalle ja isat kavivat tyossd. Perheessi 18 molemmat vanhemmat olivat kotona.
Lahes kaikissa perheissd vanhemmat olivat myos hankkineet ylimaaraista lastenhoitoapua
pédaasiassa isovanhemmilta tai muilta sukulaisilta.

Useimmissa perheissi keskosvauvan vaatimat ylimairdiset neuvola- ja
laakarikaynnit hoituivat ilman erityisjérjestelyitd. Yleisin syy erityisjarjestelyihin koski
isien mukanaoloa: isit joko halusivat itse mukaan tai idit tarvitsivat heiltd kyydin pitkan
matkan vuoksi. Osallistuminen vaati isiltd tyoaikojen muokkaamista.

Viidessd perheessd vauvan odotus oli heréttanyt tarpeen hankkia isomman asunnon
lapsiystavalliseltd asuinalueelta. Asuminen oli pyritty jirjestiméén niin, ettd lapsenhoitoon
oli rittavét tilat ja lapsiperheen tarvitsemat palvelut kodin léhettyvilld. Lisaksi
muutamissa perheissd muutto uuteen asuntoon oli suunnitelmissa.

Perheiden 9 ja 18 vanhemmat olivat tehneet keskendéin erityisid sopimuksia
vauvanhoidosta. Perheessd 9 vauvanhoito oli viikot &didin vastuulla ja viikkonloppuisin isd
hoiti vauvaa, jotta iiti sai levata. Perheen 18 vanhemmilla oli erikseen sovitut paivittdiset
vauvanhoitovuorot, silldi molemmat vanhemmat olivat kotona.

Vertailu hyvin menee —perheiden ja koko ajan kamppailua —perheiden vililla
osoittaa, ettd koko ajan kamppailua —perheet ovat tehneet keskimédrin enemmén
akkommodaatioita arjen jarjestamiseksi kuin hyvin menee —perheet. Koko ajan
kamppailua —perheet kohtasivat enemmaén haasteita keskoslapsen hoidossa, miké nakyi

tehtyjen akkommodaatioiden méaarassa.



TAULUKKO 14. Keskoslasten perheiden tekemat jarjestelyt arjen sujumiseksi
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Perhe:

Akkommodaatio:

3

4

10

11

12

13

14

17

18

Aiti hoitaa vauvaa kotona ja isi
kéy tyossa.

X

Vanhemmat ovat hankkineet
perheen ulkopuolista lasten-
hoitoapua satunnaisesti tai
sdannéllisesti.

Vanhemmat ovat luopuneet
kokonaan tai jossain méirin
harrastuksistaan.

Ylimiiriiset neuvola- ja
ladkarikdynnit vaativat
erityisjirjestelyja.

Vanhemmat ovat rajoittaneet
vieraiden kéyntié ja liikkumista
yleisilli paikoilla.

Vanhemmat ovat hankkineet
uunden, lapsiperheelle sopi-
vamman asunnon.

Vanhemmat ovat sopineet kes-
keniin erityisistd lastenhoito-

vuoroista, jotta toinen voi levita.
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9 TUKEA ALKUTAIPALEELLE

Keskoslasten hoito Suomessa on korkealuokkaista ja pienten keskosten selviytyminen
ndyttdd lupaavalta. Tehokkaasta ladketieteellisesti hoidosta huolimatta lapsen
ennenaikainen syntymid on vanhemmille haastava kokemus, jossa tarvitaan koko
perheeseen kohdistuvaa tukea. Lapsen keskosuus, tehostettu sairaalahoito ja
ennenaikaisuuden mukanaan tuomat kehitysriskit ovat stressaava kokemus niin lapselle
kuin vanhemmille.

Housut nilkoissa. Tutkimuksemme tarkoituksena oli selvittdd keskosvauvan
syntymidn vanhemmille aiheuttamaa stressid sekd arjen muovautumista ja sujumista
kotona kahden ensimmiisen kuukauden aikana. Lapsen ennenaikainen syntymi ja
joutuminen teho-osastolle oli vanhemmille kiireistd ja raskasta aikaa, jota varjostivat
pelot vauvan menettdmisestd sekd syyllisyydentunteet keskosuudesta. Vanhemmista oli
tirked saada tietdd, mikd ennenaikaisuuden oli aiheuttanut. Myos aikaisemmissa
keskoslasten perheitd koskevissa tutkimuksissa on todettu, ettd ensimmdiiset viikot
vauvan syntymdstd ovat vanhemmille pelottavia ja erityisesti dideilld on voimakkaita
syyllisyydentunteita (Kyllonen 1993, Kuru 1999). Henkil6kunnan rooli tiedonantajana ja
vanhempien syyllisyydentunteiden lievittdjana oli alusta asti merkittava tuki vanhemmille.

Kurun (1999) tutkimuksessa sairaalan tehohoitoympéristé oli vanhemmille aluksi
jarkytys, mutta sithen tottuminen tapahtui melko nopeasti. Tehohoitostressimittari osoitti,
ettd tehohoitoymparisto laitteineen ja ddnineen aiheutti eniten stressid isille, mutta dideille
stressaavinta oli suhde vauvaan ja rooli vanhempana. Haastatteluaineiston perusteella
vaikutti siltd, ettd suurimpia huolenaiheita vanhemmille olivat vauvan terveydentilassa
tapahtuvat muutokset, esteet vuorovaikutussuhteen luomisessa lapseen sekd
vanhemmuuden tunteen hidas herddminen. Aiemmat tutkimukset vanhempien
kokemuksista tehohoitoaikana tukevat laadullisen aineiston 16ydoksia (ks. Miles 1989;
Miles ym. 1991; 1992). Vanhemmat eivit ehtineet valmistautua vauvan syntyméén ja he
kokivat olevansa “housut nilkoissa”. Odotettua nopeampi vanhemmaksi tuleminen oli
himmentdvad eikd tunne vanhemmuudesta herdnnyt helposti poikkeuksellisessa
tehohoitoympéristdssi. Fyysinen ero lapsesta ja kykenemittomyys itse huolehtia hoidosta
vaikeuttivat lapseen kiintymistd. Vanhemmista tuntui, etteivit he ole perhe, koska lasta ei
saanut lahelle.

Jeffcoaten ym. (1979) tutkimus osoittaa, ettd keskosuudella on selvd vaikutus



84

vanhemman ja lapsen vilisen varhaisen vuorovaikutuksen kehittymisessd. Lapseen
kiintyminen tapahtuu &ideilld hitaammin kuin tiysiaikaisten lasten aideilld ja heilli on
my6s ns. keskivertolasta negatiivisempi kuva vauvastaan (Jeffcoate ym. 1979). Kyllosen
(1993) ja Kurun (1999) tutkimuksista kay ilmi, ettd pienen keskoslapsen dideilld ja isilld
vanhemmuuden tunteet eivit ole aluksi kovin voimakkaita. Vanhemmuus vahvistuu siti
mukaa, kun vauvan hoitoon osallistuminen lisdantyy, mutta tdstd huolimatta vanhempia
askarruttaa sairaala-aikana kysymys siitd, kenen lapsi oikeastaan on (Heikkil4, Pietildinen,
Simola & Vepsildinen 1996).

Tehohoitostressia mitanneen kyselyn keskeisin tulos oli, ettd aidit olivat isia
stressaantuneempia. Myos Miles ym. (1992) ovat saaneet samansuuntaisia tuloksia.
Haastatteluaineiston perusteella isit vaikuttivat ottaneen vauvan keskosuuden ja
sairaalassa viettimin ajan rauhallisemmin kuin &idit. He elivat paivén kerrallaan eivitka
murehtineet tulevaa kuten #idit, jotka suhtautuivat tilanteeseen tunneperdisemmin. Myos
Kurun (1999) tutkimuksessa isdt olivat pelottomampia ja luottavaisempia sekd
suhtautuivat vauvan selviytymiseen optimistisemmin. Molemmat vanhemmat
kaipasivat emotionaalista tukea puolisoltaan ja my6s hoitohenkilokunnan tuki koettiin
tarkedksi. Myos muissa tutkimuksissa on todettu, ettd dideille kaikkein tarkein voimavara
vauvan tehohoitoaikana on oma puoliso (Pederson, Bento, Chance, Evans & Fox 1987;
Hughes ym. 1994; Miles, Carlson & Funk 1996). My®s isét tarvitsevat puolison tukea,
mutta Hughesin ym. (1994) tutkimuksen mukaan vield tdrkeimpad on saada
hoitohenkil6kunnalta tiedollista tukea koskien vauvan tilaa ja siind tapahtuvia muutoksia.
Milesin ym. (1996) tutkimuksessa teho-osaston hoitohenkilokunnan rooli nousee hyvin
merkittiviksi vanhempien tukemisessa. Téstd syystd he painottavat, ettd henkilokunnan
olisi tiedostettava oma tirkeytensi vanhempien ja koko perheen tukijana. Lisaksi heidén
olisi pyrittava kehittiméain tukitoimia, joilla voidaan vahentdd vanhempien stressid seka
edistdd selviytymista ja vuorovaikutusta lapsen kanssa. (Miles ym. 1996.) Tuki muiden
keskoslasten perheiden taholta oli hyvin véhaisti, silld jokainen halusi keskittyd omaan
pienokaiseensa, eikd halunnut puuttua toisten perheiden asioihin. Toisaalta niissd
perheissé, joissa didit osallistuivat sairaalan jéarjestamiin keskusteluryhmiin, yhteydenpito
muihin keskoslasten vanhempiin koettiin hy6dyllisend. (ks. my6s Kuru 1999.)

Keskoslasten vanhemmat olivat tyytyvaisid sairaalassa saamaansa opastukseen seka
vauvan korkeatasoiseen hoitoon. Vanhemmat otettiin hyvin huomioon ja heidan

kysymyksiinsé vastattiin avoimesti. Erittdin hyvini vanhemmat kokivat mahdollisuuden
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osallistua vauvan hoitotoimenpiteisiin. N4in he saivat lisdad itseluottamusta ja oppivat
ottamaan vastuuta vauvan hoidosta eikd kotiinpaluu pelottanut niin paljon.
Tyytyviisyydestd kertoi myos tehohoitostressi -mittarin  tulos, jonka mukaan
henkilékunnan toiminta aiheutti vanhemmille vihiten stressid. Myos Milesin (1989) seka
Milesin ym. (1991) tutkimuksissa henkilokunnan toiminta oli kahden vanhemmille
vihiten stressid aiheuttaneen tekijan joukossa. Vanhemmat kokivat tehohoito-osastot
turvallisiksi ja ilmapiiriltdan avoimiksi: henkilokunnan toiminta oli sekd osaavaa ettd
kannustavaa ja tiedonsaanti tuki perheiden tarpeita (Kyllénen 1993; Kuru 1999).

Arjen ensiaskeleita. Sairaalasta kotiutuminen oli samalla kertaa odotettu ja
pelottava hetki. Tehohoidossa vanhemmat olivat tottuneet valvontalaitteisiin ja sithen,
etti henkilokunta viime kadessd vastasi vauvan hoidosta. Kaikki vanhemmat eivat
kokeneet oloaan varmaksi vauvan kisittelyssa ja siksi kotiinpaluu tuntui jénnittavalta.
Aidit olivat huolestuneita siitd, pirjatiankd kotona ilman valvontalaitteita ja ovatko
vauvan keuhkot riittavan kehittyneet. Kurun (1999) tutkimuksessa vanhempien pelot
eivit tulleet yhtd selvisti esille, vaikka he kaipasivatkin asiantuntija-apua.

Arki kotona lahti alkujannityksen jilkeen hyvin kiyntiin. Vanhemmat alkoivat pian
kotiinpaluun jilkeen tuntea olevansa perhe (ks. myos Heikkild ym. 1996) ja onnistuivat
muovaamaan arjestaan toimivan ja lapsen tarpeita vastaavan. Vaikka arki vaikutti
kaikissa perheissd toimivalta, perhetilanteiden luokittelu sekd haastatteluaineisto
osoittivat, ettd kaikissa perheissd arjen jirjestyminen ei sujunut yhtd mutkattomasti.
Toimivien arkirutiinien taustalla kunkin perheen tunnekokemus oli yksil6llinen ja perheet
tarvitsivat siitd riippuen edelleen tukea sekd neuvolasta ettd sairaalasta. Mahdollisuus
soittaa sairaalaan toi turvallisuudentunnetta ja tuki vanhempia ongelmatilanteissa. Myos
Kurun (1999) tutkimuksessa keskoslasten vanhemmat arvostivat mahdollisuutta soittaa
sairaalaan ja hyodynsivit sielti saatavaa tukea vield kotiuduttuaan. Arjen valinnat oli
tehty lasta huomioiden ja vanhempien haastatteluista vilittyi tunne, ettd lapsi oli
vanhemmille tirked ja etusijalla perheen elimissi. Toisaalta keskosuus toi mukanaan
yliméaraisid haasteita ja vaatimuksia lapsenhoitoon, esimerkiksi ladkityksen seki tihedt
neuvola- ja laakarikdynnit. Vauvan kotiinpaluun alkuvaiheessa erityistd tarkkaavaisuutta
vanhemmilta vaati lapsen infektioherkkyys. Vanhemmat ottivat vauvan riskin sairastua
hyvin vakavasti ja varjelivat hanta huolellisesti mahdollisilta tulehduksilta.

Kotistressia mitanneen kyselyn perusteella didit olivat isid stressaantuneempia. Eris

syy tdhin saattaa olla se, ettd didit suhtautuivat vauvan ennenaikaiseen syntymaén isid
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tunneperdisemmin. Aideilldi oli myos taipumusta murehtia tekemittomid toitd ja
tulevaisuutta enemmdn kuin isilld. Isdt kuitenkin kokivat arjen sujuvan heikommin kuin
4idit. Tam3 saattaisi johtua siitd, ettd isit joutuivat sovittamaan yhteen sekd tyon ettd
perhe-elamin. Ajan jarjestaminen tyolle, perheelle, harrastuksille sekd ystaville saattoi
tuntua isisti vaikealta. Aidit eivit ehkd kokeneet harrastusten ja kahdenkeskisen ajan
vihenemista puolison kanssa niin suurena menetyksend kuin isdt, vaan olivat
totuttautuneet ajatukseen vauvanhoidon tiyttimasti elamdésté ja arjesta jo raskausaikana.
Vanhempien kokemusten erosta kertoo myos perhetilanteiden luokittelu, jossa saman
perheen iidit ja isdt sijoittuivat yhtd lukuun ottamatta eri tavoin. Kyselylomakkeiden
perusteella tehty luokittelu oli kuitenkin niin yksityiskohtainen, ettei samanlaisia eroja
perheiden vililli ollut haastattelujen perusteella néhtivissi. Ainoastaan luokituksen
aaripsihin, “koko ajan kamppailua® ja “hyvin menee”, sijoittuneissa perheissd oli
haastatteluissa l0ydettavissé jonkin verran eroja.

Johtopddtokset. Loydosten perusteella vaikuttaa siltd, ettd keskosuudella on
vaikutusta vanhemman ja lapsen vilisen varhaisen vuorovaikutuksen kehittymiseen.
Vuorovaikutuksen tirkeyttd kuvaa Sameroffin ja Fiesen (1990, 122-124) esittima
transaktiomalli, jonka mukaan lapsen vaikea syntymé saattaa saada éidin huolestuneeksi
ja levottomaksi. Levottomuus heijastuu &idin ja lapsen viliseen suhteeseen
epivarmuutena, mikd johtaa edelleen lapsen nukkumis- ja syOmisrutiinien
epasaannollisyyteen. Tama antaa vaikutelman lapsen vaikeasta temperamentista. Lapsi ei
enai tuota pelkéstaan mielihyvaa, joten diti ei vietd hdnen kanssaan yhta paljon aikaa kuin
ennen. Vuorovaikutuksen viheneminen lapsen ja aikuisen vililli véhentdd lapsen
mahdollisuuksia kielen omaksumiseen, jolloin seurauksena saattaa olla kielen kehityksen
viivastyminen. (Sameroff & Fiese 1990, 122-124.) Tissd tutkimuksessa varhaisen
vuorovaikutuksen vaikeutuminen johti vanhemmuuden tunteen hitaaseen herdidmiseen
seki epivarmuuteen vauvan hoidossa.

Simeonssonin (1994) mukaan kehitysviivistymien ennaltaehkdisy ja lapsen
kehityksen edistdminen ovat toisiaan tdydentdviad. Toiminta ja palvelut, jotka edistdvét
lapsen oppimista, kasvua, terveyttd ja hyvinvointia, ehkiisevdt samalla sairauksia,
sopeutumattomuutta ja kehityksen viivistymistdi. Tdméd nakokulma sopii myos
Sameroffin ja Fiesen transaktiomalliin. He esittdvit, ettd intervention tavoitteena on
mahdollisimman suotuisa kasvuympéristo, joka voidaan saavuttaa kolmella tavalla.

Lapselle voidaan antaa kuntoutusta (remediation), jolla héinen fyysinen toimintakykynsé
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paranee. Timin johdosta vanhemmat pystyvit hoitamaan lasta paremmin sekd
suhtautuvat hineen myonteisemmin, jolloin vuorovaikutuksen laatu paranee.
Kuntouttamisen lisiksi interventio voidaan kohdistaa suoraan vanhempien kisityksiin
lapsesta (redefinition). Suhtautumista lapseen muutetaan positiivisemmaksi ja autetaan
vanhempia nikemidn lapsi enemmdn normaalina kuin poikkeavana. Kolmantena
mahdollisuutena on pyrkid parantamaan vanhempien kykya pitdd huolta lapsestaan
(reeducation). Opetusta annetaan vanhemmille, jotka ovat epdvarmoja lapsen
kasvatuksessa. Saamiensa tietojen ja taitojen ansiosta vanhemmat ovat varmempia
kohtaamaan lapsensa kehityksen haasteet. (Sameroff & Fiese 1990, 134-142.)

Seki timin tutkimuksen ettd aikaisempien tutkimusten perusteella keskoslapsen
syntymd on perheelle tapahtuma, jossa tarvitaan erityistd tukea. Sairaalan
hoitohenkilékunnan rooli perheen tiedollisena ja henkisen tukijana on merkittava, silla
ilman sitd vanhemmat eivit selvidisi. Keskoslasten vanhemmat tarvitsevat tukea erityisesti
vanhemmuuden tunteen vahvistumisessa sekd vuorovaikutuksen kehittymisessd lapsen
kanssa. Tehohoito, jota toteutetaan perhekeskeisin periaattein (ks. O’Brien & Dale 1994,
79) on siihen paras keino. Mahdollisuus osallistua keskoslapsen hoitoon sairaalassa lisaa
vanhempien ja vauvan vilisti laheisyyttd sekd antaa vanhemmille varmuutta, minki
seurauksena arki kotona lahtee mutkattomammin kayntiin.

Uuden nikemyksen perhetyohon tuo ekokulttuurinen teoria, jonka mukaan
jokaisella perheelli on oma perheteemansa ja yksilollinen tilanne, joista késin arki
rakennetaan. Vaikka timi tutkimus osoitti, ettd perheiden arjen jirjestelyt ovat hyvin
samankaltaisia, toi se myos esille sen, ettd jokaisen perheen kokemus ja tuen tarve on
yksilollinen. Samoin kivi ilmi se, ettd ditien ja isien tunteissa sekd tarpeissa on eroja.
Tastd syystd on tirkedd, ettd perheelle suunnatut tukipalvelut sopivat mahdollisimman
hyvin perheen yksilolliseen tilanteeseen, jotta ne auttaisivat perhettd parhaalla
mahdollisella tavalla lapsen kasvatus- ja hoitotehtévassa.

Arvio  tutkimuksesta ja  jatkotutkimusaiheita. Tutkimuksessa  kéytettiin
kyselylomaketietoa laadullisen haastatteluaineiston tdydentdjind. Madrillisen aineiston
kautta saimme kisityksen vanhempien stressikokemuksista sekd ditien ja isien
kokemusten erosta. Haastatteluaineiston perusteella kokemusten eroja ei ndhnyt yhtd
selvisti, eikd vanhempien stressi tullut yhtd voimakkaana esille. Sen sjaan laadullinen

aineisto tarjosi mahdollisuuden perehtyd syvemmin perheiden selviytymiseen ja arjen
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jarjestelyihin. Osaltaan tdtd selittinee se, ettd kyselyt mittasivat stressid, mutta
haastatteluilla selvitettiin padasiassa perheiden arjen jarjestelyja.

Vaikuttaa siltd, ettd kyselylomakkeella saadaan jossain méérin erilaista tietoa kuin
haastattelumenetelmélld.  Erityisen selvdsti tama tuli esiin, kun vertasimme
perhetilanteiden luokittelun kahdeksaa perhetyyppid haastatteluaineistoon. Ainoastaan
luokituksen #iripaat “koko ajan kamppailua” ja “hyvin menee” olivat osittain
loydettavissi myos haastatteluista. Tama herattda kysymyksen, ovatko tutkittavat
taipuvaisia silottelemaan vastauksiaan haastattelussa ja vastaavat rehellisemmin
madrilliseen kyselylomakkeeseen.

Ekokulttuurinen teoria tarjosi hyvan nikokulman perhe-elamén kiynnistymisen
tutkimiseen, koska siind korostuu arjen merkitys lapsen kehityksen suuntaajana.
Gallimoren ym. (1989) luokittelemat perheen ekokulttuuriset piirteet olivat hyodyksi
haastattelujen rungon suunnittelussa sekd aineiston koodaamisessa. Arjen sujumisen
niakokulma sopii erityisen hyvin keskoslasten perheiden tutkimiseen, koska kotiinpaluu ja
perhe-elamén aloittaminen pienen keskosen kanssa on haasteellinen vaihe, jossa
vanhemmat kaipaavat tukea, ja joka vaatii perheiltd arjen muokkaamista vauvan tarpeita
vastaavaksi. Ekokulttuurinen, arkea korostava nikokulma on tarkea myos, koska toimiva
ja perheita tyydyttava arki lisdd sekd vanhempien etti lasten hyvinvointia.

Keskoslasten  perheet tarvitsevat tukea  perhe-elamén  alkutaipaleella.
Vanhemmuuden tunteen syntymistd sekd lapsen ja vanhemman vilistd vuorovaikutusta
on edistettdvd sairaalassa heti lapsen syntyméstd lahtien. Tukea tarvitaan myos
kotiutumisvaiheessa, jotta arki kédynnistyisi sujuvasti. Parhaiden tukimuotojen
l6ytamiseksi olisi jatkossa hyva selvittdd keinoja, joilla perheiden yksilolliset tarpeet

saadaan selville, sekd millaisesta tuesta on perheille hyotya.
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LIITE 1: Tutkimuslomakkeet

AIDIN LOMAKE
Keskosesta perheenjaseneksi -projekti

VANHEMPIEN KOKEMUKSET VASTASYNTYNEIDEN TEHO-OSASTOLLA

Vastasyntyneiden teho-osaston henkilokunta on kiinnostunut saamaan tietoa siitd, millai-
nen kokemus lapsen tehohoitojakso on vanhemmille. Haluaisimme tietdd, miten sini van-
hempana koet ajan, jolloin lapsesi on teho-osastolla.

Kyselylomake kuvaa erilaisia tuntemuksia, joita muut vanhemmat ovat kertoneet ko-
keneensa stressaaviksi, kun oma vauva on ollut teho-osastolla. Haluaisimme saada tieti,
kuinka stressaavana sind olet kokenut nima asiat. Jos sinulla ei ole kokemusta jostakin ky-
sytysta tilanteesta tai asiasta, niin ymparéi silloin kohta EK, mikj tarkoittaa “Ei Kokemus-

tai ahdistavalta.

Vastausohje:

Ympéroi numero, joka parhaiten ilmaisee, kuinka stressaava kokemus sinulle on ollut.
Numerot kuvaavat stressitasoa seuraavasti:

1 = ei lainkaan stressaava kokemus ei tuntunut sinusta pelottavalta, jarkyttavalti tai

2 = vahin stressaava ahdistavalta o

3 = jonkin verranstressaava

4 = hyvin stressaava

5 = erittdin stressaava kokemus jarkytti sinua ja aiheutti paljon ahdistusta tai
peléstytti sinut.

Jos sinulla ei ole kokemusta jostain tilanteesta, niin muista ympéarida EK “Ei Kokemusta”.

Esimerkki:

Kirkkaat valot teho-osastolla.

Jos tunsit, etté kirkkaat valot vastasyntyneiden teho-osastolla EK 1 2 3 4 @
olivat erittdin stressaavat, niin ymparéi silloin numero 5.

.

Jos tunsit, ettd valot eivit olleet lainkaan stressaavia, niin EK @ 2 3 4 5
ympéaroi numero 1.

Jos kirkkaat valot eivét olleet paalla, kun vierailit @ 1 2 3 4 5
(epatodennakoéistd), niin ymparsit EK “Ei Kokemusta”.

£ On tirkeda, ettd vastaat jokaiseen kysymykseen.
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Keskosesta perheenjaseneksi -projekti
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Aluksi on lista usein koetuista teho-osaston nakymisti ja ddnisti. Haluamme tietdi, kuinka
stressaavia ndmé nidkymdt ja d4net ovat sinulle. Ympéroi se numero, joka parhaiten kuvaa
tuntemuksiasi. Jos et ole havainnut tai kuullut kysytty3 asiaa, niin vastaa EK.

1. Huoneessa olevat seuranta-ja hoitolaitteet EK 1 2 3 4 5
2. Seurantalaitteiden jatkuvat toimintaidanet EK 1 2 3 4 5
3. Akilliset seurantalaitteiden hilytysdanet EK 1 2 3 4 5
4.  Huoneen muut keskosvauvat EK 1 2 3 4 5
5. Osaston suuri henkil6kuntamaara EK 1 2 3 4 5

90 0% a% %% % % % % % % % % % % % %% % % P T O N b N N N 0 b b b e b b b
AR e 0.0 R X4 0’0 0’0 XA X °oe XA X R X G X G X4 0’0 A XA X4 0’0 AR X SR X SR X X X g "0 X4 0’0 Y XA X X SR X X g 0‘0 Y 4 0’0 o

Seuraavaksi kysytdédn, miten koet vauvasi ulkonién ja kdytoksen vieraillessasi osastolla ja
jotkut hoitotoimenpiteet, joita olet ndhnyt tehtdvidn vauvallesi. Kaikille vauvoille ei tehda
samoja hoitoja ja kaikki vauvat eivit ndyta samalta, joten jos sinulla ei ole kokemuksia jos-
takin asiasta, niin ympar6i EK. Kun sinulla on kokemuksia mainitusta kohdasta, niin ympa-
roi numero, joka kuvaa kuinka stressaavaa tai jarkyttdvaa se on ollut sinulle.

1.  Vauvaani kiinnitetyt tai ldhella olevat letkut ja EK 1 2 3 4 5
seurantalaitteet -

2. Vauvani mustelmat tai leikkaushaavat EK 1 2 3 4 5

3.  Vauvani epitavallinen ihonvéri EK 1 2 3 4 5

(kalpeus tai keltaisuus)
4.  Vauvani epitavallinen tai epdnormaali hengitys EK 1 2 3 4 5

5. Vauvani &killiset ihonvéarin muutokset EK 1 2 3 4 5
(vauva menee kalpeaksi tai siniseksi)

6.  Vauvani hengitys pysahtyy EK 1 2 3 4 5
7. Vauvani pieni koko EK 1 2 3 4 5
8.  Vauvani on ryppyinen EK 1 2 3 4 5
9.  Vauvallani on hengityslaite EK 1 2 3 4 5
10. Vauvaani pistetadn neuloilla ja laitetaan putkia, EK 1 2 3 4 5
11. Vauvaani ruokitaan suonensisiisesti tai EK 1 2 3 4 5

syottokatetrin avulla
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Keskosesta perheenjiseneksi -projekti
12.  Kun vauvallani ndyttdd olevan kipuja EK 1 2 3 4 5
13. Vauvani itkee pitkid aikoja EK 1 2 3 4 5
14. Kun vauvani nayttad pelokkaalta EK 1T 2 3 4 5
15. Kun vauvani ndyttda surulliselta EK 1 2 3 4 5
16. Vauvani ndyttadd veltolta ja heikolta EK 1 2 3 4 5
17. Vauvani nykivit ja levottomat liikkeet EK 1 2 3 4 5
18. Vauvani ei kykene itkeméan kuin muut vauvat EK 1 2 3 4 5
19.  Vauvan rinnan taputtelu hengitysteiden EK 1 2 3 4 5
kuivaamiseksi
R R R R R R R A A A XX E TR

Lopuksi kysymme, miten koit oman suhteesi vauvaan ja vanhemman roolisi. Jos olet koke-
nut seuraavia tilanteita tai tunteita, niin arvioi kuinka stressaavia ne ovat olleet sinulle.
Ymparéi “EK”, jos sinulla ei ole ollut henkilékohtaisia kokemuksia.

1. Vauvastani erossa oleminen EK 1 2 3 4 5
2.  Ensy6td vauvaani itse EK 1 2 3 4 5
3.  Enitse kykene hoitamaan vauvaani | EK 1 2 3 4 5

(esim. vaipanvaihto, kylvettdminen)
4.  Eivoi pitda vauvaani sylissa silloin, kun haluan CEK 1 2 3 -4 5
5. Joskus unohtaa, miltd oma lapsi nayttaa EK 1 2 3 4 5

6.  Eivoiiloita vauvastani muiden sukulaisten kanssa EK 1 2 3 4 5

7. Tunnen olevani avuton ja kykeneméaton EK 1 2 3 4 5
suojelemaan vauvaani kivulta ja kivuliailta
toimenpiteilta
8.  Pelko koskettaa tai pitda sylissd omaa vauvaani EK 1 2 3 4 5
9. Tuntemus, ettda henkilokunta on vauvalleni EK 1 2 3 4 5

laheisempi kuin miné olen

10. Avuttomuuden tunne siitd, miten auttaisin omaa EK 1 2 3 4 5
vauvaani tdaman ajan kuluessa



100

AIDIN LOMAKE
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Olemme my®s kiinnostuneita saamaan tietoa, oletko stressaantunut henkilokunnan toimin-
nan tai tiedottamisen takia. Jélleen kerran, jos sinulla on kokemusta kuvatuista asioista, niin
ympdrdi numero, joka parhaiten kuvaa tuntemuksiasi. Jos sinulla ei ole ollut nditd koke-
muksia, ympéardi EK. Muista, ettd vastauksesi ovat luottamuksellisia ja niista ei keskustella
kenenk&an henkilékuntaan kuuluvan kanssa. Henkil6kunta saa vastauksien yhteenvedon,
josta sinua ei voi tunnistaa.

1. Henkilokunta kertoo asiat liian nopeasti EK 1 2 3 4 5
2. Henkilokunta kayttda sanoja, joita en ymmarra EK 1 2 3 4 5
3. Minulle kerrotaan erilaista (ristiriitaista) tietoa EK 1 2 3 4 5

vauvani tilasta

4.  Minulle ei kerrota tarpeeksi vauvalleni tehtdvista EK 1 2 3 4 5
kokeista ja hoidoista

5. Kanssani ei puhuta tarpeeksi EK 1 2 3 4 5

6.  Liian monet eri henkilot (ladkarit, hoitajat, muut) EK 1 2 3 4 5
keskustelevat kanssani

7.  Vaikeuksia saada tietoa tai apua, kun soitan tai EK 1 20 3 4 5
vierailen osastolla

8.  On epdvarma olo, ettd minulle soitetaan osastolta EK 1 2 3 4 5
vauvani tilassa tapahtuvista muutoksista

9.  Henkil6kunta ndyttdd huolestuneelta vauvani EK 1 2 3 4 5
vuoksi

10. Henkilokunta toimii kuin ei haluaisi vanhempia EK 1 2 3 4 5
osastolle

11. Henkilskunta toimii kuin ei ymmértiisi minun EK 1 2 3 4 5

vauvani kadytosté tai erityistarpeita

Kéyttien samaa numerointia, arvioi kuinka stressaavaa sinulle yleisesti oli, kun vauva oli
sairaalahoidossa vastasyntyneitten teho-osastolla?
1 2 3 4 5

Kiitos avusta! ,
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ISAN LOMAKE

Kasvua
Keskosesta perheenjaseneksi -projekti

koko elama

HYVINVOINTI

Seuraavat kysymykset selvittdviat tunteitasi ja ajatuksiasi viimeisen kuukauden
ajalta. Jokaisessa kohdassa sinua pyydetddn arvioimaan, kuinka usein tunsit tai
ajattelit tietylld tavalla. Vaikka jotkut kysymykset ovat melko samanlaisia, niiden
vililld on kuitenkin eroja, ja sinun pitisi késitelld jokaista erillisend kysymyksena.
Paras tapa on vastata jokaiseen kysymykseen melko nopeasti. Al yrité laskea,

kuinka monta kertaa tunsit tietylld tavalla, vaan valitse vaihtoehto, joka tuntuu
jarkevalta arviolta.

Valitse jokaiseen kysymyksen edessa olevalle tyhjélle viivalle sopivin
seuraavista vaihtoehdoista:

0  eikoskaan

1  eijuuri koskaan
2 joskus

3  melko usein

4  hyvin usein

1. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet mennyt
tolaltasi jonkin odottamattoman tapahtuman vuoksi?

2. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet tuntenut, etta
et ole pystynyt kontrolloimaan térkeitd asioita elaméassési?

3. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet tuntenut itsesi
hermostuneeksi ja stressaantuneeksi?

— 4. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet kasitellyt
menestyksekkadsti hermostuttavia "haslinkeja" eldméassési?

___ 5. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein on tuntunut silta,
ettd olet selviytynyt tehokkaasti tarkeiden muutoksien kanssa,
joita on tapahtunut elamassasi?

6. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet tuntenut itsesi
itsevarmaksi kyvyssési késitelld henkilokohtaisia ongelmiasi.

___ 7. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet tuntenut, etta

asiat menevit haluamallasi tavalla?
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koko elamz

ei koskaan

ei juuri koskaan
joskus

melko usein
hyvin usein

8.  Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet huomannut,
ettd et pysty selviytymaan kaikista niistd asioista, joita sinulla
on tehtavani?

9.  Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet kyennyt
kontrolloimaan suuttumusta elamassési?

10. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet tuntenut, ettd
selviydyt asioista?

11. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet ollut vihainen
sen takia, ettd et ole voinut kontrolloida tapahtumia?

12. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet huomannut
ajattelevasi niit asioita, jotka sinun tulee vield suorittaa
loppuun?

13.  Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein olet kyennyt
kontrolloimaan tapaa, jolla olet viettinyt vapaa-aikasi?

14. Viimeisen kuukauden aikana, kuinka usein sinusta on

tuntunut silts, ettd vaikeudet kasautuivat niin, ettet pystynyt
ratkaisemaan niit4?
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ARJEN SUJUMINEN

Seuraavaksi sinulta kysytédan perheenne arkeen liittyvid asioita. Rastita se kohta, joka
parhaiten kuvaa sinun mielestasi sinun tai perheenne tilannetta.

Vastaa rehellisesti sen mukaan miten asiat ovat nyt eikd sen mukaan, miten toivoisit niiden
olevan.

1. Taloustoiden tydnjaon toimivuus on ... erittain melko voisi olla aika
hyva hyva parem- huono
minkin
2. Taloudellinen selvidminen (rahojen riitta- erittdin melko voisi olla aika
vyys)on ... hyva hyva parem- huono
minkin
3. Lastenhoitojdrjestelyjen toimivuus on ... erittdin melko voisi olla aika
hyva hyva parem- huono
minkin
4. Parisuhteen sujuminen on ... erittdin melko voisi olla aika
hyva hyva parem- huono
minkin
5.Jaksan hoitaa tyohoni kuuluvat tehtavat ... erittdin melko voisi olla aika
(jos et ole tyossd, niin jatd vastaamatta) hyva hyva parem- huono
minkin
6. Jaksan hoitaa perhe-elamadan kuuluvat tehtd- | erittdin melko voisi olla aika
vt ... hyva hyva parem- huono
minkin
7. Yhteydenpito sukulaisiin sujuu ... erittain melko voisi olla aika
hyvin hyvin parem- | huonosti
minkin
8. Yhteydenpito ystaviin ja tuttaviin sujuu ... erittdin melko voisi olla aika
hyvin hyvin parem- | huonosti
minkin
9. Mahdollisuus saada omaa aikaa (esim. har - erittain melko voisi olla aika
rastuksille) on ... hyva hyva parem- huono
minkin




	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

