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Tavalliset lastentaudit ja sairastaminen ovat osa lapsiperheiden elamaa. Vaikka tavallisten lastentautien
esiintyvyys on suurta ja ne koskettavat kaikkia lapsiperheitd ja niiden jasenia, on tutkimustietoa siitd, miten
naita tauteja kotona sairastetaan ja kuinka ne vaikuttavat perheiden arkeen, saatavilla hyvin vahan. Taman
pro gradu -tutkielman tarkoituksena olikin kuvata vanhempien kertomana perheiden arkea lapsen sairastaessa
kotona tavallista lastentautia. Tavoitteena oli lisata tietoa ja ymmarrysta siita, mita perheiden arjessa tapahtuu,
seka mita asioita arjesta ja lapsen sairastamisesta vanhemmat nostavat merkityksellisina esiin kertoessaan
lastentautien sairastamisesta.

Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena kayttden kerronnallisuutta niin tutkimusotteena kuin
aineiston hankinnassa ja analysoinnissakin. Tutkimusaineisto muodostui kahdeksan vanhemman
kerronnallisesta haastattelusta, jotka analysoitin kayttden kerronnallista teema-analyysia. Jokaisesta
haastattelusta tiivistettiin litteroinnin jalkeen ydintarina, joka teemoitettiin. Lopulliset, koko aineistoa kuvaavat
paateemat pelkistyivat ja niiden nimet kehittyivat vertailemalla seka etsimalla eroja etta yhtalaisyyksia
ydintarinoista syntyneistda teemoista. Tutkimuksen tuloksena syntyi kaksi paateemaa, normaaliarjen
muuttuminen sairastamisarjeksi ja perheen arjen asiantuntijana toimiminen, jotka kuvaavat perheen arkea
vanhempien nakdkulmasta lapsen sairastaessa tavallista lastentautia kotona. Paateema, normaaliarjen
muuttuminen sairastamisarjeksi, kuvaa vanhempien nakoékulmasta lapsen sairastumisen vaatimaa nopeaa
siirtymistd perheen normaalista arkitodellisuudesta toisenlaiseen arkeen, jossa vanhemmat keskittyivat
saamaan lapsen jalleen terveeksi. Nama lapsen sairastamisen mukana arkeen tulevat muutokset olivat joko
vanhemmista riippumattomia eli vaistamattdémia muutoksia tai heidan haluamiaan eli heidan arkeensa tuomia
muutoksia. Paateema, perheen arjen asiantuntijana toimiminen eli luottamus selviytymisesta, luottamus omiin
tietoihin, taitoihin ja toisiinsa sekad terveydenhuollon ammattilaisiin ja arjen asiantuntijuus konkreettisena
turvana, kuvaa sita suhtautumistapaa ja niitd keinoja, joilla muuttunut arki saadaan toimimaan ja jotka auttavat
vanhempia selviytymaan ja vastaamaan lapsen sairastamisen mukanaan tuomiin arjen muutoksiin. Analyysin
tuloksena syntyneista teemoista konstruoitiin myds yksi tyyppikertomus, Liisan tarina.

Tutkimuksen tulosten pohjalta voidaan paatelld, ettda vanhempien nakdkulmasta perheen arki muuttuu aina
lapsen sairastaessa tavallista lastentautia kotona. Naiden tautien sairastaminen eristaa perheet, mutta lapsen
sairastaessa myds vanhemmat korostavat yksin perheend selviytymistd. Saadakseen arjen sujumaan ja
vastatakseen lapsen sairastamisen mukanaan tuomiin arjen muutoksiin, vanhemmat ottavat perheen arjen
asiantuntijan roolin. Vanhemmat ovatkin sairastamisarjessa aktiivisia toimijoita, mutta heidan
asiantuntijuutensa rajoittuu usein vain kodin seinien sisadpuolelle aiheuttaen ristiriitoja ja kokemuksen siita, etta
he eivat voi hoitaa lastaan toivomallaan tavalla. Ristiriitoja aiheuttaa erityisesti joustamaton tydeldma ja
vanhempien todellisiin tarpeisiin vastaamaton julkinen terveydenhuolto. Silld, millainen mahdollisuus
vanhemmilla on hallita arkeaan ja hoitaa sairasta lastaan toivomallaan tavalla naiden lyhytkestoisten, mutta
usein toistuvien lastentautien aikana, onkin merkitysta siihen, miten he kokevat lasten sairastamisen, sen
mukanaan tuomat muutokset ja koko eldmantilanteensa. Siksi niin terveydenhuollossa kuin tyéelamassakin
kaivataan lisaa tutkimusta ja sellaisten toimintamallien kehittdmista, joiden avulla voidaan entistd paremmin
tukea lasten sairastamisen ja muun elaman yhteensovittamista perheiden arjessa.

Avainsanat: perheen arki, kotona sairastaminen, tavalliset lastentaudit, kerronnallisuus
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Being sick and common childhood illnesses are part of the lives of families with children. Due to the high
prevalence of common childhood ilinesses, they affect all families with children and all members of these
families. However, very little research has been done on how these ilinesses affect the daily lives of families
and how they are managed at home. The aim of this Master’s Thesis was to describe the daily lives of families
who have been affected by a common childhood iliness and are managing the illness at home as described
by the parents. The objective was to increase knowledge and understanding of what happens in the daily lives
of families as well as what issues about daily lives and child’s iliness that parents raise as relevant during these
situations.

This study was conducted as qualitative narrative research. The narrative was used both as a research
approach as well as in acquiring and analysing the data. The data consisted of eight narrative interviews with
a parent. The interviews were analysed using thematic narrative analysis. Each interview was transcribed, and
a core story was conducted. The core stories were then themed. The main themes were simplified, and their
names evolved by comparing and searching after/for differences and similarities within the themes. As a result,
two main themes describing the parents’ perspective were found: the transition from regular daily life to illness
oriented daily life and parents being the experts in their own daily lives. The main theme, the transition from
regular daily life to illness oriented daily life, describes the rapid transition from the regular daily life to
supporting the child's iliness recovery from the parents’ perspective. The changes brought by the illness are
either inevitable changes, which are independent of the parents, or changes the parents wanted, which are
dependent of the parents. The main theme, parents being the experts of their daily lives, means that parents
were confident that they have the required skills, knowledge and expertise to cope. They trusted that they
could rely on each other and healthcare professionals. All these generated securities and describe the attitude
and the skills parents have to make the changed daily life to function and also helped them to cope and respond
to these changes brought by the illness. A composite narrative, Liisa’s story, was constructed based on these
themes.

Based on the results of the study, it can be concluded that from the parents' point of view, the daily life of
the family always changes when a child suffers from a common childhood illness at home. Having these
illnesses isolates families, but when a child is ill, the parents also emphasize coping as a family alone. In order
to cope with daily life and to respond to the daily changes brought about by the child’s iliness, parents take on
the role of family everyday expert. Parents are active actors in a series of illnesses, but their expertise is often
limited to the home, causing contradictions and the experience that they cannot take care of their child the way
they want. Contradictions are caused in particular by inflexible working life and public health care that does
not meet the real needs of parents. The ability of parents to manage their daily lives and take care of their sick
child as they wish during these short-term but often recurring illnesses is relevant to how they experience
children's illness, the changes it brings, and their entire life situation. Therefore, there is a need for more
research and the development of policies in both healthcare and working life that can better support the
reconciliation of children's iliness and other life in the daily lives of families.

Keywords: Family daily life, illness management at home, common childhood ilinesses, narrative
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1 JOHDANTO

Julkisessa keskustelussa voi tasaisin viliajoin kuulla huolta ja pohdintaa siité, kuinka pikkulapsi arki
jatkuvine sairasteluineen ja sen mukana tuomineen haasteineen ei houkuttele vanhemmuutta miettivié
aikuisia ja on jopa osasyynd syntyvyyden laskuun. Keskustelupalstoilla voi lukea my6s vanhempien
kertomuksia ja osallistua kokemusten vaihtoon eldmaéstd flunssakauden pyorteessd, mutta
tutkimustietoa perheen arjesta lasten sairastaessa tavallisia lastentauteja kotona ei juuri ole. Tutkimus
niin Suomessa kuin muuallakin maailmassa on keskittynyt lasten pitkdaikaissairauksien seka
dkillisten ja vakavien akuuttihoitoa vaativien tilanteiden vaikutuksiin niin vanhempien kuin koko

perheen eldmissé (esim. Neill & Jones 2015; Neill; 2010).

Viimeisen viidentoista vuoden aikana on kuitenkin Yhdysvalloissa, Australiassa ja Isossa-
Britanniassa havahduttu lasten vanhempien lisdéntyneisiin yhteydenottoihin ja kéiynteihin
pdivystyksessd nididen tavallisten lastentautien vuoksi. Etsittdessd syitd tdhdn terveydenhuollon
paivystyksid kuormittavaan ilmi6dn on tutkittu vanhempien paitoksentekoa, terveydenlukutaitoa,
tiedonhankintaa ja mindpystyvyyttd (esim. Cabey ym. 2018; de Bont ym. 2015; May ym. 2018).
Niiden tutkimusten tulokset antavatkin tietoa siitd, miksi vanhemmat hakevat apua terveydenhuollon
vastaanotoilta, mutta eivit kerro sitd, miten nditd tauteja kotona sairastetaan ja millaista perheiden
arki on. Kuitenkin perheiden hyvinvoinnin voidaan katsoa rakentuvan nimenomaan arjessa, sen
kiytinteissd ja toiminnoissa (esim. Korvela & Ronkd 2014, 215). Voidaksemme tukea niin
terveydenhuollossa, kuin muuallakin yhteiskunnassa, lapsiperheiden selviytymisti arjen yllattavissa
tilanteissa ja titd kautta edistdd perheiden hyvinvointia, tarvitsemme yksityiskohtaisempaa tietoa
siitd, millaisia kokemuksia vanhemmilla on nididen lastentautien sairastamisesta kotona, miti lasten
sairastaminen vanhemmilta arjessa konkreettisesti vaatii ja miten he kokevat voivansa vastata niihin

vaatimuksiin.

Tdmén tutkimuksen tarkoituksena olikin antaa vanhemmille mahdollisuus kertoa omasta
ndkokulmastaan perheensi arjesta, kun lapsi sairastaa kotona tavallista lastentautia ja nédin osaltaan
lisatd tietdmystd tdstd erityisesti pikkulapsiperheiden arjen hyvinvointiin liittyvéstd aiheesta.
Tutkimuksen ldahtokohtana oli kerronnallisuus ja ajatus siitd, ettd arki sisdltdd merkittdvadd tietoa
perheiden eldmésti ja ettd tima tieto on piilotettuna jokapaivaisiin arjen kdyténteisiin ja toimiin. Tuon
tiedon tavoittamiseksi vanhemmilta kysyttiin kotona sairastamiseen liittyvistd kdytinteistd ja

kuunneltiin herkalld korvalla, mitd kerrottavaa heill4 oli.



2 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

2.1 Tavalliset lastentaudit ja perheen arjen nikokulma

Téssd tutkimuksessa oltiin kiinnostuneita yleisimmistd ja tavallisimmista lastentaudeista, kuten
esimerkiksi infektioiden aiheuttamista nuhakuumeista, oksennustaudeista, ripulista seké rokoista, ja
niiden sairastamisesta kotona. Infektiot ovat lasten suurin sairausryhmé varhaislapsuudessa,
erityisesti alle viisivuotiailla (Jalanko 2009). Alle kaksivuotiaat lapset sairastavatkin suomessa 5—10
infektiotautia vuodessa, jonka jélkeen niitd esiintyy vield vuosittain 2—3 (Tapanainen & Rajantie
2016). Nama lapsille yleiset infektiot kuuluvat lastentauteihin ja niilld tarkoitetaan niitd lapsuusidlle
ominaisia tauteja, sairauksia, toimintahdiri6iti ja epdnormaaleja tiloja, jotka vaikuttavat pddasiassa
sikioidstd murrosikddn (Barnett ym. 2000) ja ne jaetaan neljddn padryhméédn: Infektioihin,
allergioihin, erilaisiin toiminnallisiin vaivoihin, kuten padnsiarky, ummetus, toistuvat vatsakivut ja
kasteluvaivoihin, sekd tapaturmiin (Jalanko 2009). Vaikka perheet joutuvat turvautumaan vain
harvoin terveydenhuollon ammattilaisten apuun ndiden tautien vuoksi, aiheuttavat tavalliset
lastentaudit  lapsille oireilua ja ovat yleisin syy lasten sairaalahoidolle sekd
terveyskeskusvastaanotoille kattaen kolmanneksen kaikista lasten vastaanottokdynneistd

(Tapanainen & Rajantie 2016).

Laajan esiintyvyytensd vuoksi tavallisten lastentaudit ovat osa jokaisen lapsiperheen elimii ja
tekevit lapsen sairastumisesta ilmion, joka on tuttu kaikissa lapsiperheissd vaikuttaen kaikkien sen
jasenten arkeen (esim. Neill & Jones 2015; Neill 2010) Niin ollen lastentautien sairastamista ja
ndiden tautien mukanaan tuomia muutoksia ja hdiridtekijoitd perhe-elaméédn voidaankin tarkastella
perheiden arjen ndkokulmasta. Tdma arkieldmén ldhestymistapa on yksi niistd perhetutkimuksen
suuntauksista, jonka avulla voidaan osoittaa ihmisten ja perheiden arjen siséltdjen seké erilaisten
arjen tilanteiden monimutkainen luonne ja yhteen kietoutuminen (Korvela & Ronkd 2014, 193.)
Arkielaméntutkimuksella voidaan lisdd myds ymmarrystd arkitoiminnan merkityksestd ihmisten
hyvinvoinnille ja perheiden hyvinvoinnin voidaan katsoakin rakentuvan nimenomaan arjessa.
(Korvela & Ronkd 2014, 195). Perheen arkieliméd on Korvelan ja Ronkdn (2014, 202) mukaan
prosessi, jota kaikki perheenjdsenet muokkaavat, yhdesséd ja erikseen, erilaisten materiaalisten ja
mentaalisten vélineiden sekd sosiaalisten suhteiden avulla. Itse perheiden arki taas voidaan néhda
hetki “hetkeltd ja tilanne tilanteelta syntyvéksi toiminnan prosessiksi, joka tuottaa tilanteita”
(Torronen 2012, 10). Arkisen hyvinvoinnin Torronen (2012, 10) méérittelee perheen hyvinvoinnin

kokonaisuudeksi, joka liittyy kotiin ja ldheiseksi koettujen ihmisten vuorovaikutukseen, ja johon



kuuluu niin perheen talous, sosiaaliset suhteet kuin mahdollisuus toteuttaa itsedén. Niin tdhdn
arkiseen hyvinvointiin siséltyy kodin ja sen arkisten askareiden lisdksi kaikki sen jdsenten
elimdnalueet, kuten koti ja julkinen eldmad, rutiinity6t ja luova toiminta seké niiden véliset suhteet.
Voidaankin sanoa, ettd perheiden arjen todellisuus ja hyvinvointi rakentuu heiddn paivittdisissi

toiminnoissaan ja kdytdnnoissadn (Burkitt 2004, 2011-212; Térronen 2012, 9-10.)

Osa arjen toiminnoista ovat vélttimattomid, kuten ruuan valmistaminen ja osa vapaavalintaisia, kuten
esimerkiksi harrastusluonteinen toiminta. Nididen toimintojen rakentuminen suhteessa toisiinsa
muodostaa arkirytmejé ja nididen rytmien hahmottamisen avulla voidaan edelleen lisdtd ymmarrysti
perheen arjesta ja sen hallinasta. (Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 15.) Korvelan (2011, 219-223;
2003, 51-53) mukaan arkipdivé ja sen muodostama rytmi rakentuvat itse asiassa erilaisista, ajallisista
toisiaan loogisesti seuraavista vaiheista eli sekvensseistd, jotka muodostavat edelleen yhdessé
sddannonmukaisen rakenteen eli pdivdn sekvenssirakenteen. Téllainen perusrakenne toistuukin
perheissd piivdstd toiseen pédpiirteissdén samanlaisena, erityisesti samanlaista eldménvaihetta
eldvissd perheissd, mutta jos arjessa tapahtuu jotakin tavallisuudesta poikkeavaa, tulee tidhdn
sekvenssien rakenteeseen vaistiméttd muutoksia (Korvela 2011, 219-223; 2003, 51-53). Péivarytmi
onkin péivin tukirakenne, joka rakentuu toistuvuudesta sekd tutuista, ennakoitavista rytmeistd,
helpottaen arjen etenemistd ja sujumista. Samanlaisuus tuo paivdin myds turvallisuutta. Tutut rytmit
taas luovat ennustettavuutta ja lisddvét erityisesti lasten ja vanhusten turvallisuuden tunnetta. Jos
tukea antavat rytmit puuttuvat, kuluvat perheenjdsenten voimavarat tilanteiden kohtaamiseen,
selvittelyyn, pikaiseen toiminnan suunnitteluun ja niihin liittyviin neuvotteluihin. Arkeen, erityisesti
lapsiperheiden arkeen, liitetdénkin usein toistuvuus ja rutiininomaisuus. (Korvela & Tuomi-Grohn

2014, 14-15; Korvela 2003, 51-53.)

Suomessa tavallisten lastentautien sairastamista ja perheen arkieldmdd koskevassa julkisessa
keskustelussa nousee usein esiin vanhempien tydpoissaolot. Yleisesti ajatellaan, ettd niin
yhteiskunnan, tydeldméan, vanhempien kuin lapsienkin kannalta on parasta, ettd ty0 ja perhe-eldméin
voidaan sovittaa yhteen mahdollisimman sujuvasti lasten sairastaessa (Véestdliitto 2019). Kuitenkin
vanhemmat kantavat helposti tydstd poissaoloistaan syyllisyyttd, huonoa omaatuntoa tai kokevat
velvollisuudekseen korvata poissaolot esimerkiksi lisdédméilld tydteon intensiteettid, koska lasten
sairastamisesta johtuvien ylldttdvien poissaolojen koetaan aiheuttavan ongelmia niin tydyhteisoille
kuin tyoorganisaatioillekin (Toivanen ym. 2014; Toivanen & Turpeinen 2008). Toivasen ym. (2014)
tilapdisten poissaolojen yhteyttd tyon koettuihin vaatimuksiin ja luottamuksen ilmapiiriin selvittineen

tutkimuksen tulosten mukaan voivat lapsen sairastamiseen liittyvit poissaolot ja lyhyet hoitovapaat



lisiatd tyOyksikon jdsenten kielteisid kokemuksia tyOoloistaan sekd tyOpaikan ihmisten vélisissa
suhteissa ja ndin heikentdd luottamuksen ilmapiirid tyOpaikalla. Erityisesti timd korostui pienissa
tyoyksikdissd, kun poissaolijan tilalle ei ollut palkattu sijaista ja tyot jdivdt odottamaan ty6hon
paluuta, tyot jaettiin tyOtovereille tai ne jdivdat kokonaan tekeméttd (Toivanen ym. 2014).
Naisvaltaisilla tyopaikoilla tydeldmén kulttuuri on myonteisempi, mutta tyOpaikoilla on vield
edelleen paljon kehitettdvdd ja hyddyntdméttomid mahdollisuuksia ajatellen tyon ja muun eldméin
yhteensovittamista (Toppinen-Tanner & Kirves 2016). Huomioitavaa kuitenkin on, ettd Suomessa
pienten lasten sairastamiseen liittyvdt vanhempien tyOpoissaolot muodostavat vain viidenneksen
tyopaikkojen poissaolopdivistd ja poissaolojen méara vaihtelee varsin vidhdn perhevaiheen mukaan.
Tilapdiset hoitovapaat kasaantuvat myo0s pienten lasten dideille, joiden vastuulla varsinainen
lastenhoito vield edelleenkin on: Sairaan lapsen hoitajana pidetddn usein ditid, koska &iti ndhdéan
edelleen luonnollisempana, sopivampana, tottuneempana tai piatevdmpénd sairaan lapsen hoitajana

kuin isd. (Toivanen ym. 2014; Toivanen ym. 2009; Toivanen & Turpeinen 2008).

Vaikka arki koostuu rutiineista, jotka tuottavat turvallisuutta, pitdd arki sisdlladn myos tehokasta
ongelmien ratkaisua, erityisesti yllattdvissa tilanteissa ja sellaisissa perheen elimédn muutoskohdissa,
joissa tutut rutiinit eivit endé toimi ja on luotava uusia rutiineja (Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 16).
Tallaista tehokasta ongelmanratkaisua kysyva ylléttava tilanne perheiden eldmissd on my0s lasten
sairastuminen. Huolimatta ndiden tavallisten lastentautien yleisyydestd ja niiden vaikutuksista
perheiden arkeen, ja erityisesti vanhempien eldmédin, on kuitenkin saatavilla vain hyvin védhin
tutkimustietoa lastentautien sairastamisesta kotona, erityisesti vanhempien ndkdkulmasta (esim. Neill
& Jones, 2015; Neill 2010). Sitd vastoin tutkimuksia lasten pitkdaikaissairauksien ja dkillisen,
vakavien sairauksien vaikutuksista ja merkityksestd perheen ja vanhempien arkeen, sekd heidédn
kokemuksiinsa on saatavilla (esim. Hovén ym. 2017; Kraz ym. 2009; Spinder ym. 2017). Néiden
tutkimusten tuloksia on kéytetty tissd tutkimuksessa pyrittdessd luomaan késitystd siitd, millainen

merkitys lapsen sairaudella voi olla vanhempien arjessa.

2.2 Lapsen sairauden merkitys vanhempien arjessa

Aikaisemman tutkimustiedon mukaan lapsen pitkdaikaissairaus tuo mukanaan muutoksia ja
haasteita vanhempien jokapdivdiseen eldmdidn (esim. Hovén ym. 2017; Kraz ym. 2009; Spinder ym.
2017). Hovénin ym. (2017) lapsen sydvdn vaikutusta vanhempien ajankdyttdon kasitelleen
tutkimuksen mukaan lapsen sairaus voi vaikuttaa ja hiiritd perhe-eldmid pitkdnkin aikaa, mutta

voimakkainta tdmid on ensimméiisen vuoden aikana. Noin vuosi hoidon pédittymisen jilkeen



vanhemmat kertoivatkin lapsen syovélld olevan endi vain rajallinen vaikutus heiddn ajankédyttoonsa
(Hovén ym. 2017). Spinderin ym. (2017) epilepsian vaikutuksia perhe-eldmddn vanhempien
ndkokulmasta tarkastelleen tutkimuksen mukaan kaksi kolmesta vanhemmasta ilmoitti lapsen
sairauden tuoneen muutoksia heiddn jokapdivdiseen eldmddnsd. N&dméd vanhempien kokemat
muutokset ja haasteet juontuvat usein siitd, ettd vanhempien tdytyy ottaa kokopdivédinen vastuu
sairaan lapsen hoitamisesta (Samuelsson & Wennickin 2020) ja varsinkin, kun lapsella oli sairaudesta
johtuvia erityistarpeita (Kraz ym. 2009). Paljon hoitotoimenpiteité tarvitsevien pitkdaikaissairaiden
lasten vanhemmilla olikin Bethanin ym. (2020) monimutkaista kotihoitoa tarvitsevien lasten hoidon
haasteita kartoittaneen tutkimuksen mukaan arjessa merkittdvid tehtdvid, mukaan lukien
ladketieteellisten toimenpiteiden suorittamista, hititilanteiden hallintaa, hoidon koordinointia ja
lapsen puolustamista. Ndmé vastuut ja hoidon taakka vaikuttivat vanhempien jokapdivdiseen

eldméén, ja niillad oli voimakas vaikutus myds koko perheeseen (Bethan ym. 2020).

Vanhempien nimedmid muutoksia jokapdivdisessd arjessa olivat esimerkiksi tyopaikasta luopuminen,
parisuhteen loppuminen, muutokset asumisolosuhteissa ja elintasossa sekd lisddntynyt vastuunkanto
lapsesta ja erityisesti hdneen terveydenhuollossa, koulussa kuin sosiaalisissa suhteissakin
kohdistuneen syrjinndn vuoksi (Spinder ym. 2017). Vanhempien kokemat haasteet liittyivit Krazin
ym. (2009) tutkimuksen tulosten mukaan niin lapsen hoitamiseen ja kroonisen tilan hallitsemisen
kuin my6s vanhempien itsestddn huolehtimiseen, sosiaaliseen eristyneisyyteen, vertaistuen ja
yhteistyokumppaneiden puuttumiseen, jatkuvaan turhautumisen tunteisiin ja kiristyneisiin suhteisiin
terveydenhuollon ja koulujirjestelmén kanssa. Haasteita lisdsi se, ettd vanhemmat joutuivat
vanhemmuuden roolin lisdksi omaksumaan lapsen sairastaessa myds hoidonkoordinaattorin,
ladkeosaajan ja puolestapuhujan roolit (Kraz ym. 2009). Lapsen sairaus saattoi merkitd vanhemmille
ja koko perheelle myds hyvin konkreettisiakin rajoituksia, kuten vapaata litkkumista estivid
rajoituksia, joita oli arjessa vaikea voittaa. Samuelssonin ja Wennickin (2020) parenteraalista
ravitsemusta saavien lasten ja heiddn perheidensd jokapiivéistd eliméid késitelleen tutkimuksen
mukaan sairaan lapsen hoito saattoi vaatia tiukkaa kdytdnnollistd suunnittelua ilman spontaaniutta
sekd riippuvuutta toisten aikatauluista. Konkreettisesti tdmi tarkoitti sitd, ettd kokopdivdinen
hoitovastuu sitoi perheet sairaan lapsen hoito-ohjelmaan ja pakotti heiddt mukauttamaan
jokapdivéisen eliménrytminsd sen mukaiseksi sekd varautumaan ja huomioimaan esimerkiksi
ylléttivista sairaalakdynneistd johtuvat rytmin ja elimén muutokset (Samuelsson & Wennick 2020).
My®ds Bethanin ym. (2020) tutkimus tukee havaintoa lapsen sairauden mukanaan tuomista rajoituksia

vanhemmille: Vanhemman kodista poistumisesta saattoi tulla haaste. Tdméan lisdksi vanhemmat



karsivit univaikeuksista ja he kokivat, ettei heilld ollut tarpeeksi aikaa kaiken tarvittavan tekemiseen

(Bethan ym. 2020).

Toisaalta vanhemmista kehittyy vdihitellen asiantuntijoita lapsen sairauden suhteen. Huttonin ym.
(2012) perheiden sopeutumista lapsen krooniseen sairauteen kartoittaneen tutkimuksen tulosten
mukaan vanhemmat kokivat perhe-eldmin olevan vaikeaa lapsen sairastaessa, mutta perheet
sopeutuvat ajan myotd kroonisesti sairaaseen perheenjdseneen, oppivat hallitsemaan hinen
tilannettaan ja sisdllyttdméddn sairauden ja sen vaatimat toimet osaksi jokapéivaisti arkea ja rutiineita.
Vanhempien mukaan erityisesti sisarusten kokema kateus ja sosiaalisen tuen puutteesta johtunut
stressi estivdat sopeutumista (Hutton ym. 2012). Myos Bethanin ym. (2020) tutkimuksen tulosten
mukaan vanhemmat pyrkivit tavoittelemaan normaalia, tai joskus etsimidin uutta normaalia, niin
arjen kuin lapsen suhteen mukauttamalla eldmiénsa sekd kehittdmalla rutiineja. Koska sairaan lapsen
huomioiminen vei paljon aikaa, pyrkivit vanhemmat my6ds luomaan wuusia rutiineja
kompensoidakseen terveille sisaruksille sitd, etteivét he voineet huomioida ja viettdd heiddn kanssaan

aikaa niin paljon kuin olisivat halunneet (Samuelsson & Wennick 2020).

Huomioitavaa onkin, etté erityisesti vanhemmat kokivat lapsen kotihoidon tukevan perhe-elimdd ja
arkea sairaalahoitoa paremmin. Castorin ym. (2017) perheenjidsenten kotihoitopalvelukokemuksia
selvittdneen tutkimuksen mukaan erityisesti perheissd, joissa pitkdaikaissairas lapsi saatiin
kunnallisen kotihoidon turvin takaisin kotiin sairaalasta, kokivat erityisesti vanhemmat vapautta,
perhe-eldmén vahvistumista ja yleisesti perheen hyvinvoinnin lisdéntymistd: Kotihoito tuki perhe-
eldmin normalisoitumista palauttamalla normaaleja sosiaalisia suhteita ystdviin ja sukulaisiin seka
sddstdimalld aikaa ja vanhempien energiaa. Vanhemmat pystyivit paremmin hallitsemaan
ajankdyttoddn, sen sijaan ettd sairaus olisi hallinnut kaikkea. Jokapdivéinen eldmi kotona jatkui
suurin piirtein rutiineineen kuten ennen lapsen sairautta, vaikka sairaus saattoi edetd ja kuolema

lahestyd. (Castor ym. 2017.)

2.3 Vanhempien kokemuksia lapsen sairastaessa tavallista lastentautia

Koska viimeisen kahdentoista vuoden aikana vanhempien yhteydenotot ja lasten kdynnit
pdivystyksissd ékillisten, tavallisten lastentautien vuoksi ovat Isossa-Britanniassa, Yhdysvalloissa ja
monissa Euroopan maissa lisddntyneet, on ndissd maissa tehty tutkimusta esimerkiksi vanhempien
terveydenlukutaidosta, tiedonhankintatavoista, mindpystyvyydestd ja pédédtoksenteosta lasten

sairastaessa (esim. Cabey ym. 2018; Chow ym. 2014; de Bont ym. 2015; May ym. 2018; Herman &



Jackson 2010). Téssa tutkimuksessa nditd tutkimuksia on kéytetty pyrittdessd luomaan kasitysta siité,
millaisia kokemuksia ja késityksid vanhemmilla on é&killisten ja tavallisten lastentautien

sairastamisesta.

Tavallisimpia &killisid lastentauteja ja vanhempien toimintaa Kkisittelevin aikaisemman
tutkimustiedon valossa lapsen sairastaminen ja sairaudet herdttivit ennen kaikkea voimakkaita
tunteita vanhemmissa. Lapsen sairastaessa vanhemmat kokivat niin huolta, pelkoa kuin
ahdistuneisuuttakin ja ndma tunteet olivat yhteisid niin tavallista lastentautia kotona sairastavan kuin
dkillisesti sairaalahoitoa tarvitsevan lapsen vanhemmille. (esim. Cabey ym. 2018; Plejdrub ym. 2015;
Turner & French 2009; Van de Maat ym. 2018; Voigt ym. 2009). Lapsen sairastaessa tavallisia
lastentauteja ndma huolen, pelon, ja ahdistuksen tunteet saattoivat liittyd niin epitietoisuuteen
sairauden vakavuudesta (Plejdrup ym. 2015), yksittdisiin oireisiin (Cabey ym. 2018; de Bont ym.
2015; Plejdrup ym. 2015; Taminskiene ym. 2019), sairauden hoitoon (de Bont ym. 2015; van de Maat
ym. 2018), tiedon hakemiseen (de Bont ym. 2015) kuin suurempiinkin kysymyksiin sairauden pitkin
aikavilin seurauksista ja lapsen tukevaisuudesta (Plejdrup ym. 2015; Taminskiene ym. 2019). Niita
tunteita vanhemmat kohtasivat saamastaan avusta ja tiedoista huolimatta (de Bont ym. 2015; Turner
& French 2009). Kun lapsi tarvitsi sairautensa vuoksi sairaalahoitoa, kokivat vanhemmat erityisesti
hammennystd, voimattomuutta (Lines ym. 2015; Yael Kopach ym. 2013) mutta jopa hétéa ja vihaakin
(Higham & Davies, 2013). Battlesin ym. (2018) ja Muscaran ym. (2015) mukaan lapsen eldméaa
uhannut sairaus tai tapaturma saattoi aiheuttaa vanhemmille alun shokkireaktion jidlkeen myds

pitkittynyttd stressid.

Lapsen ollessa sairas vanhemmat keskittyvit tarkkailemaan lapsen oireita ja muutoksia hdinen
kdyttdytymisessddn. Vanhemmat kokivat epdvarmuutta, niin sairaudesta sen kulusta kuin kestostakin
(esim. Ingram ym. 2013; May ym. 2018; Neill & Jones 2015; Neill 2010). Néistd muutoksista ja
oireista tekemiensd havaintojen pojalta vanhemmat pyrkivit luomaan késityksen lapsen sairaudesta
ja sen vakavuudesta (May ym. 2018; Neill ym. 2010; Turner & French 2009). Vanhemmat kuitenkin
kokivat usein epdvarmuutta sairauden tunnistamisessa ja sen vakavuuden arvioimisessa ja titd kautta
vaikeuksia lapsen terveyttd ja sairautta koskevien pditdsten tekemisessd (May ym. 2018; Neill ym.
2010; Turner & French 2009). Winskillin ym. (2011) vanhempien pditoksentekoa kisitelleen
tutkimuksen mukaan vanhemmat huomasivat nopeasti lapsessa tapahtuneet muutokset, ja paatos avun
hakemisesta terveydenhuollosta perustuikin nimenomaan ndihin lapsen kéyttdytymisessa

tapahtuneisiin muutoksiin seké oireisiin.



Lapsen sairastuttua vanhemmat kaipasivat johdonmukaista ja luotettavaa tietoa lapsen tilasta ja
sairaudesta (esim. de Bont ym. 2015) ja he halusivat selvittds, mikd heidén lapsellaan oli ja mité
asialle voitiin tehdd sekd miten lasta hoidetaan ja tarkkaillaan (Crampton 2014; May ym. 2018).
Vanhemmat kaipasivat tietoa, joka auttoi heitd ymmaértdmaan sairauden syitd (Carmpton 2014,
Ingram ym. 2013; van de Maat ym. 2018), tuki ja auttoi heitd selviytyméén sairaudesta (Crampton
2017; Ingram ym. 2013), esti mahdollisia komplikaatioita (de Bont ym. 2015), sekd auttoi heitd
ehkdisemdin tai vilttimdan sairastumista jatkossa (Ingram ym. 2013). Erityisesti vanhemmat
halusivat tietoa hdlyyttdvistd oireista ja niistd oireista, jotka eivit vaatineet lddkdrikdyntid tai
sairaalahoitoa (esim. de Bont ym. 2015; Ingram ym. 2013; Plejdrup ym. 2015; van de Maat ym.
2018).

Niiden aikaisempien tutkimusten mukaan vanhemmat kokivat, ettd terveydenhuollon ammattilaisilta
saatu tuki, ohjaus ja terveyskasvatus antoivat itseluottamusta ja varmuutta hoitaa sairasta lasta
kotona. Tami ammattilaisilta saatu tuki ja ohjaus lisdsivdt vanhempien turvallisuuden tunnetta ja
vanhempien kokemusta osallisuudesta sekd kontrollista (Engstrom ym. 2015). Samalla ne antoivat
tietoa lapsen tilasta, vihensivét pelkoja ja vaikuttivat pddtokseen hakea apua (Cabey ym. 2018;
Callery ym. 2013). Vanhemmilla olikin luottamus terveydenhuollon ammattilaisten taitoihin (Neill
& Jones 2015) ja erityisesti he arvostivat ja luottivat lddkéreihin (de Bont ym. 2015; Plejdrup ym.
2015). Kun vanhemmat hakivat apua terveydenhuollosta, halusivat he paddstd nimenomaan ladkarin
vastaanotolle ja saada lddkérin arvion lapsen sairaudesta (de Bont ym. 2015; Ingram ym. 2013;
Plejdrup ym. 2015). Ladkarin tekemad tutkimus olikin yksi tdrkeimmistd yksittdisistd tekijoistd, joka
rauhoitti vanhempia ja vdhensi heiddn kokemaansa huolta lapsen sairaudesta (de Bont ym. 2015).
Toisaalta vanhemmat kokivat myo0s, ettd vanhemman vaisto ja maalaisjirki antoi luottamusta ja
auttoi heitd selviytymddn lapsen dkillisestd sairastumisesta lastentautiin. Vaisto ja maalaisjarki
ohjasivat heitd myos hakemaan apua (Neill & Jones 2015; Neill 2010). Vanhemmat odottivat tietyn
ajan lapsen spontaania parantumista ennen hoitoon hakeutumista (de Bont ym. 2015). Moni
vanhemmista koki myos, ettd pddtds avun hakemisesta oli helppo, koska he kokivat tietdvinsi,
milloin heidédn lapsensa oli vakavasti sairas (Neill & Jones 2015) ja jokseenkin varmoja, esimerkiksi

milloin lapsi tarvitsee antibioottihoitoa (Ingram ym. 2013).

Vaikka vanhemmat etsivit aktiivisesti tietoa lastentaudeista ja niiden sairastamisesta erilaisista
tietoldhteistd, kokivat he luotettavan tiedon l6ytdmisen haasteelliseksi (Cabeyn ym. 2018; de Bont
ym. 2015; Neill & Jones 2015). Ennen pédtostd avun hakemisesta terveydenhuollon ammattilaisilta

olivat vanhemmat kdyneet 14pi monimutkaisen paitdksentekoprosessin (Crampton 2017) ja etsineet



tietoa useammasta tietoldhteestd (Ingram ym. 2013). Internet oli yleisin tapa hakea tietoa, mutta
tiedonldhteend se koettiin epdjohdonmukaisena ja epéluotettavana (de Bont ym. 2015; van de Maat
ym. 2018.). Toisten vanhempien ja sukulaisten konsultoiminenkaan ei vakuuttanut vanhempia (de
Bont ym. 2015) vaan etsiessd tietoa lapsen oireista vanhemmat kokivat asiantuntijoiden ldhteet
luotettavimpina (Ingram ym. 2013). Haasteellisimpana vanhemmat, erityisesti yksinhuoltajat,
kokivat tiedon saamisen nimenomaan terveydenhuollon kautta, koska aikoja perusterveydenhuollon
vastaanotoille oli vaikea saada tai niihin oli vaikea pééstd tyon tai lastenhoito-ongelmien vuoksi,
eiviatkd aikataulut pitdneet (Cabey ym. 2018; Neill & Jones 2015). Ndmid perheiden
aikatauluongelmat lisdsivitkin paivystyspalveluiden kdyttod (Cabey ym. 2018; de Bont ym. 2015).
Tiedon saamista vaikeutti vanhempien kokemus mitétdinnistd terveydenhuollossa: Vanhemmilla oli
kokemuksia siitd, ettei heistd oltu kiinnostuneita, heiddn huoliaan ei kuunneltu, eikd niitd otettu
tosissaan. Heidén tietdmystdén ei kunnioitettu ja eikd otettu huomioon, he kokivat leimaantumista ja
lapsen oireiden véhittelyi, eivitkd kokeneet saavansa kaikkea haluamaansa tietoa (esim. Capral ym.

2014; de Bont 2015; Ingram ym. 2013; Neill & Jones 2015; Neill ym. 2010; van de Maat ym. 2018).

Lasten sairastaessa vanhempiin kohdistui niin heiddn itsensd asettamia kuin ulkoapdin tulevia
sosiaalisia sddntdjd, paineita ja vaatimuksia. Vanhemmat halusivatkin toimia ennen kaikkea oikein
ja lapsen parhaaksi (Neill & Jones 2015; Neill 2010) ja toivoivat sitd myds muilta (de Bont ym. 2015).
Lapsen sairastaessa vanhemmat suuntasivat lisshuomiota lapseen, olivat tarkkaavaisempia (Turner &
French 2009; van de Maat ym. 2018) ja herkempia lapsen tarpeille (Ingram ym. 2013; Neill ym. 2015;
Turner & French 2009). Ulkoapiin tulevat paineet ja vaatimukset ilmenivét kdsityksind huonosta
vanhemmuudesta ja vanhempien pyrkimyksend mukautua sosiaalisiin sddntoihin: He halusivat toimia
oikein myos muiden, erityisesti terveydenhuollon ammattilaisten silmissd (Cabey ym. 2018; Ingram
ym.2013; Neill 2010). Vanhempien kokemusten mukaan heiddn odotettiin hoitavan ja selviytyvéin
itsendisesti tavallisista lastentaudeista ja hakevan apua vain todellisiin sairauksiin. Sarah Neilin
sanoja lainaten “’sairaus haluttiin sulkea perheeseen” (Neill 2010). Vanhemmat tarkastelivatkin lapsen
sairautta selviytymiskyvyn kautta ja pohtivat millaisten oireiden kanssa he selvidvit kotona (Ingram

ym. 2013; Neill 2010).

Vanhemmuuden resursseilla oli vaikutusta vanhempien kokemuksiin lapsen sairastaessa.
Aikaisemmissa tutkimuksissa esimerkiksi vanhempien aikaisempi kokemus tavallisista
lastentaudeista ja lapsen sairastamisesta lisdsi heiddn mindpystyvyyttdén eli kdsitystd omasta kyvysta
suoriutua sekd vaikutti heiddn kokemuksiinsa ja késityksiinsd taudin riskeistd (Ingram ym. 2013;

Purssell & While 2011), késityksiin lddkkeistd, kuten antibiooteista (van de Maat ym. 2018),



kotihoidon onnistumiseen (Ingram 2013) ja pddtokseen hakea apua (Cabey ym. 2018; Ingram 2013).
Myo6s vanhempien yhteiskunnallisella taustalla néytti olevan vaikutusta heiddn kdyttdytymiseensa
lasten sairastaessa (Van de Maatin ym. 2018) samoin kuin vanhempien koulutustaustalla, terveyden-
ja medianlukutaidolla (May ym. 2018) seké tukiverkostolla oli vaikutusta heidin paitoksentekoonsa
(Winskillin ym. 2011): Esimerkiksi vanhemmat, joilla oli heikompi terveydenlukutaito arvioivat
lapsensa sairaammaksi, uskoivat lapsen useammin tarvitsevan vilitontd hoitoa, tarvitsivat useammin
hoito-ohjeita ja kokivat useammin saavansa lapselleen parasta hoitoa péivystyksestd kuin hyvin
terveydenlukutaidon omaavat vanhemmat. Vanhemmat, joilla oli hyva terveydenlukutaito, hakivat
lahinnd vahvistusta valinnoilleen. (May ym. 2018.) Naité tuloksia vahvistaa Hermanin ja Jacksonin
(2010) tutkimus, jossa alhaisessa sosioekonomisessa asemassa olevien vanhempien paitoksentekoon,
mahdollisuuteen vastata &killisesti lastentautiin sairastuneen lapsensa oireisiin ja selviytymiseen
kotona lapsen kanssa, pystyttiin vaikuttamaan terveydenlukutaitoon kohdistuneen oppimateriaali-
intervention avulla. Vahvat sosiaaliset tukiverkot taas vaikuttivat vanhempien péaédtdksentekoon
toimimalla logistisena tukena, tuomalla joustavuutta perheiden aikatauluihin, mahdollistamalla
jaettua paitoksentekoa ja helpottamalla ndin perusterveydenhuollon palveluiden pariin hakeutumista
sekd tiedon ja avun saamista ja vaikuttivat paatoksentekoontiedon ja avun saamista (Cabey ym. 2018;

Ingram 2013).

Vanhemmat kokivat lapsen sairastamisen heikentdvin heiddn eldmdnlaatuaan. Syynd tédhdn
eldmédnlaadun heikkenemiseen oli stressi, kodin- ja lastenhoitoon kdytetyn ajan lisdéntyminen, vapaa-
ajan ja huvitusten vdheneminen, lasten yoaikaiset herdémiset ja tyoeldma. Mitd pidemmaén aikaa lapsi
oli sairaana, mitd enemman hén tarvitsi hoivaa, mitd enemmain arki muuttui sekd kodin ulkopuoliset
sosiaaliset kontaktit vihenivat, sitd heikommaksi vanhemmat eldménlaatunsa kokivat. (Chow ym.
2013.) Turnerin ja Frenchin (2009) tutkimuksen, jossa tarkasteltiin tydssidkdyvien vanhempien
tasapainottelua lasten sairastaessa lastentauteja lastenhoidon, perheen ja tydssdkdynnin vililla,
tulosten mukaan sairaan lapsen hoito ja vanhempien, erityisesti ditien, ty0ssidkaynti olivat ristiriidassa
keskeniin ja vanhemmat kaipasivat tydeldmiin muutoksia: Aidit jiivit usein omasta halustaan kotiin
hoitamaan sairasta lasta ja heilld oli kdytdnnon hoitovastuu (Turner & French 2009). Vanhempien
kokemaa eldménlaatua heikensivit myos taloudelliset vaikeudet, huolestuneisuus, naissukupuoli ja
perheen alhainen sosioekonominen asema (Taminskiene ym. 2019). Erityisesti yksinhuoltajat ja
vanhemmat, jotka kokivat eldménlaatunsa jo valmiiksi heikoksi, kokivat enemmaén vaikeuksia ja

eldminlaadun laskua lapsen sairastaessa. (Chow ym. 2013; Taminskiene ym. 2019.)
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2.4 Yhteenveto aikaisemmista tutkimuksista

Yhteenvetona néiden aikaisempien tutkimusten tuloksista voidaan todeta, ettd lapsen
pitkdaikaissairaudella on aina vaikutusta vanhempien ja perheiden arkeen. Lapsen sairastuminen toi
muutoksia ja haasteita vanhempien jokapdivdiseen eldméddn sekd ndin vaikutti perhe-elaméi
pitkdnkin aikaa, mutta voimakkainta timd vaikutus ndytti olevan ensimmaéisen vuoden aikana.
Vanhempien kokemat muutokset ja haasteet johtuivat usein siitd, ettd heiddn tdytyi ottaa
kokopdivéinen vastuu sairaan lapsen hoitamisesta ja omaksua vanhemmuuden roolin lisdksi uusia
rooleja, jotka sisdlsivdt uudenlaisia tehtivid, kuten esimerkiksi hoidonkoordinaattorin, lddkeosaajan
ja puolestapuhujan roolit. Lapsen sairastaminen lisdsi my0s vanhempien vastuuta lapsen tilanteesta
ja saattoi johtaa muutoksiin niin ty0ssé, parisuhteessa, asumisolosuhteissa kuin elintasossakin.
Vanhempien kokemat haasteet liittyivit niin lapsen hoitamiseen ja kroonisen tilan hallitsemiseen kuin
my0s vanhempien itsestdin huolehtimiseen, sosiaaliseen eristyneisyyteen lisdéntymiseen, vertaistuen
ja yhteistydkumppaneiden puuttumiseen, jatkuvaan turhautumisen tunteisiin ja kiristyneisiin
suhteisiin virallisten yhteistydtahojen kanssa. Lapsen sairaus saattoi tuoda vanhemmille ja koko
perheelle my6s hyvin konkreettisiakin liikkumisvapauden ja ajankdyton rajoituksia, liséta
unettomuutta ja tunnetta, ettd heilld ei olut tarpeeksi aikaa kaiken tarvittavan tekemiseen. Toisaalta
vanhemmista kehittyy vihitellen asiantuntijoita lapsen sairauden suhteen, ja he oppivat hallitsemaan
hinen tilanneettaan ja sisdllyttiméin sairauden ja sen vaatimat toimet osaksi jokapdiviistd arkea ja

rutiineita.

Akillisid, tavallisia lastentauteja kisittelevit aikaisemmat tutkimukset toivat esiin sen, kuinka lapsen
sairastaminen ja sairaus herattivit vanhemmissa ennen kaikkea voimakkaita tunteita: Vanhemmat
kokivat niin huolta, pelkoa kuin ahdistuneisuuttakin. Lapsen sairastaessa vanhemmat keskittyivét
lapsen kdyttaytymisen ja oireiden tarkkailuun. Néistd muutoksista ja oireista tekemiensd havaintojen
pojalta vanhemmat pyrkivit luomaan kisityksen lapsen sairaudesta ja sen vakavuudesta, mutta
kokivat usein epdvarmuutta sairauden tunnistamisessa ja sen vakavuuden arvioimisessa ja titd kautta
vaikeuksia lapsen terveyttd ja sairautta koskevien péddtosten tekemisessd Lapsen sairastaessa
vanhemmat kaipasivat johdonmukaista ja luotettavaa tietoa lapsen tilasta ja sairaudesta seka kokivat,
ettd terveydenhuollon ammattilaisilta saatu tuki, ohjaus ja terveyskasvatus antoivat itseluottamusta ja
varmuutta hoitaa sairasta lasta kotona. Myds vanhempien kokemuksen mukaan vanhemman vaisto ja
maalaisjirki antoivat luottamusta ja auttoivat heitd selviytyméin lapsen &killisestd sairastumisesta
lastentautiin. Vanhemmat etsivit aktiivisesti tietoa lastentaudeista ja niiden sairastamisesta erilaisista

tietoldhteistd, mutta kokivat luotettavan tiedon I0ytdmisen haasteelliseksi. Haasteellisimpana

11



vanhemmat, erityisesti yksinhuoltajat, kokivat tiedon saamisen nimenomaan terveydenhuollon
kautta, koska aikoja perusterveydenhuollon vastaanotoille oli vaikea saada tai niihin oli vaikea paista
tyon tai lastenhoito-ongelmien vuoksi, eivitka aikataulut pitdneet. Lasten sairastaessa vanhempiin
kohdistui, niin heidén itsensd asettamia kuin ulkoapdin tulevia sosiaalisia sddntdjd, paineita ja
vaatimuksia. Vanhemmat halusivatkin toimia ennen kaikkea oikein ja lapsen parhaaksi.
Vanhemmuuden resursseilla oli vaikutusta vanhempien kokemuksiin lapsen sairastaessa, erityisesti
vanhempien aikaisemmalla kokemuksella tavallisista lastentaudeista ja lapsen sairastamisesta sekd
yhteiskunnallisella taustalla ndytti olevan vaikutusta heiddn kéyttdytymiseensd lasten sairastaessa.
Vanhempien koulutustaustalla, terveyden- ja medianlukutaidolla sekd tukiverkostolla oli vaikutusta
heidédn paitoksentekoonsa. Vanhemmat myos kokivat lapsen sairastumisen heikentdvin heidin
eldménlaatuaan. Syyné tdhin oli stressi, kodin- ja lastenhoitoon kéytetyn ajan lisddntyminen, vapaa-

ajan ja huvitusten viheneminen, lasten ydaikaiset herdédmiset ja tyoeldma.

Némi aikaisemmat tutkimukset osoittivat, millainen merkitys lapsen pitkdaikaissairaudella on
erityisesti vanhempien eldméén ja arkeen sekd miten vanhemmat toimivat, mitd he kokevat ja mita
ndiden kokemusten ja toiminnan taustalla on, kun lapsi sairastuu &killisesti tavalliseen lastentautiin.
Samalla tutkimukset osoittivat, kuinka véhin tiedimme siitd, miten kotona lastentauteja sairastetaan
ja mikd merkitys niilldi on perheen arjessa. Tutkimukset herittivit myods pohtimaan, miten
samankaltaisia arkeen vaikuttavat ja arkea muovaavat ilmi6t seké tekijit ovat tai voivat olla, sairastipa

lapsi joko pitkdaikaissairautta tai tavallista lastentautia.

2.5 Kerronnallisuus tutkimuksen lihestymistapana

Tamin tutkimuksen ldhtokohtana oli ajatus, ettd lasten ja vanhempien jokapdivéinen arki sisaltda
merkittdvid tietoa perheiden eldmadsti ja ettd tdmd tieto on 10ydettdvissd heidén jokapidivdisistd arjen
kiytanteistddn eli siitd, miten perheissd toimitaan, kiyttdydytddn ja mitd valintoja tehdéan.
Péaédstaksemme kiinni néihin tietoa sisdltdviin arjen kdytinteisiin on perheille annettava mahdollisuus
kertoa arjestaan ja sitten kuvata ja analysoida néitd kertomuksia. Toisena tutkimusta ohjaavana
lahtokohtana oli ajatus kertomuksista ja kertomisesta ihmisille luontaisena tapana hankkia ja
muodostaa tietoa maailmasta, hahmottaa todellisuutta ja itseddn (Abbott 2009, 15-20; Heikkinen
2018, 104). Naiiden tutkimusta ohjanneiden ldhtokohtien kautta kerronnallisuus valikoitui
luonnollisesti niin tdmén tutkimuksen ldhestymistavaksi, tutkimusotteeksi, tutkimusaineiston
tyypiksi kuin aineiston analyysitavaksikin (esim. Heikkinen 2018, 107—-110; Hénninen 2018, 114—
125).
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Kerronnallisuus ei ole varsinaisesti tutkimusmenetelmi, vaan pikemminkin taustafilosofia,
tutkimusote tai tutkimuksellinen ldhestymistapa (Heikkinen 2018, 107). Tésséd tutkimuksessa tdsta
valitusta tutkimuksellisesta otteesta on paddytty kdyttdmddn termid kerronnallisuus, vaikka vield
2000-luvun alkupuolella Suomessa oli yleisemmin kdytdssd englanninkielisestd termistd narrative
suomen kieleen tuotu kisite narratiivinen ja jonka synonyymeind kdytettiin sekd kerronnallisuutta
ettd kertomuksellisuutta varsin sujuvasti toistensa synonyymeind. Viime vuosien aikana kuitenkin
kerronnallisuus on yhi enenevissd maarin vakiintunut vallitsevaksi suomennokseksi ja tutkimuksissa
viittaamaan joko kertomisen tutkimukseen eli kertomisen prosessien tutkimiseen sekd kertomusten
tutkimukseen eli kertomisen tuotosten kuten tekstien tutkimiseen. (Aaltonen & Leimumaiki 2010,

124-125; Heikkinen 2018, 104—105; Syrjdla 2018, 254.)

Tutkimuksena kerronnallisuus on kiinnostunut ihmisten kertomuksista ja niiden kertomisesta.
Kertomisen ja kertomusten voidaankin katsoa olevan ihmisen tietdmisen ja vuorovaikutuksen muoto,
koska niiden avulla hankimme ja muodostamme tietoa seka vilitimme siti toisille. (Flick 2014, 263;
Hyvirinen 2017b, 202—-204; Hyvérinen & Loyttyniemi 2005, 139-140.) Kerronnallisuus on siis 14sna
thmisen eldmissd kertomuksina eli tapahtumien sanallisena tai kuvallisena esityksend, sisdisend
tarinana eli ithmisen mielessd tapahtuvana elimin tapahtumakulkujen tulkintana sekd elettyna
tarinana eli aluista, keskikohdista ja lopuista muodostuvana eldmén episodeina. Néin kertomukset
rakentavat ja jisentdvit eettisti paikkaamme maailmassa, rakentavat identiteettidmme ihmisind,
jasentdvit tapahtumien syy- ja seuraussuhteita sekd valottavat tapahtumia suhteessa kertojan
pyrkimyksiin. Kertomukset ovat my0s tdrkeitd kokemustiedon vilittdjid ja niilld jaetaan niin
sanatonta tietoa kuin jaetaan oletuksiakin. (Flick 2014, 264; Hyviarinen 2017b, 203—-204; Hyvéarinen
& Loyttyniemi 2005, 139-140.) Kertomuksilla on my6s ajallinen luonne: Ne jdsentdvit ajallisia
tapahtumaketjuja, jotka voivat olla takana péin tai tulevaisuudessa eli kertomusten kautta voimme
ymmartdd ajallisuutta, hallita menneisyyttd ja suunnata kohti tulevaisuutta (Puusa ym. 2020, 131).
Kun siis keronnallisessa tutkimuksessa puhutaan kertomuksista, ollaan usein kiinnostuneita
maailman kokemisesta ja muutoksesta (Flick 2014, 264; Hyvérinen 2017b, 203—204; Hyvérinen &
Loyttyniemi 2005, 139-140). Itse kertominen taas ndhddén toimintana, jolla on jokin tarkoitus.
Ollakseen kerrottava on kertomuksen oltavakin kerrontatilanteeseen ndhden riittdvdn
mielenkiintoinen tai merkityksellinen, mutta ei kuitenkaan liian arkaluontinen, kiusallinen tai
ahdistava. Nédihin kertomuksiin ja kertomiseen liittyvien vaatimuksen vuoksi kertoja saattaakin jattaa
kertomatta merkityksellisid asioita tai muovata kertomusta tilanteeseen sopivaksi (Hénninen 2018,

173-174.)
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Tutkimuksellisesta ndkokulmasta kerronnallisuus on siis ldhestymistapa, jossa sovelletaan ja
analysoidaan kertomuksia (Syrjila 2018, 254). Hannu Heikkisen (2018, 107—110; 2000) mukaan on
neljd erilaista tapaa ymmartdd mitd kerronnallinen tutkimus on: Voidaan puhua kerronnallisesta
tutkimusotteesta, jolloin tarkoitetaan tietdmisen tapaa ja tiedon luonnetta eli konstruktivistisesta
tiedonkdisitystd. Toiseksi kertomuksen késitettd voidaan kdyttdd kuvattaessa tutkimusaineiston
luonnetta eli aineiston laatua, jolloin viitataan suulliseen tai kirjalliseen esitettyyn kerrontaan.
Kolmanneksi kerronnallisuudella voidaan viitata aineiston analyysitapoihin eli kerronnallisuuteen
analyyttisend tai synteettisend aineiston kisittelytapana. Neljdnneksi késite voidaan ymmaértaa
kaytannon tyovilineend, jolloin silld tarkoitetaan kertomusten kéyttod ammatillisena tyovélineena,
kuten esimerkiksi psykoterapiassa. (Heikkinen 2018, 107-110; 2000). Voidaankin ajatella, ettd
tutkimus kdyttd4 materiaalinaan kertomuksia ja toisaalta tutkimus on maailmasta tuotetuttu kertomus

(Heikkinen 2018, 104).

Kun keronnallisuus ymmarretdan ihmisen tavaksi hahmottaa ympardivaa todellisuutta ja itsedén seka
koota ja muodostaa tietoa todellisuudesta, on kysymys myos siitd, miten tietoa voidaan hankkia ja
muodostaa (Heikkinen 2018, 107-108; Syrjdld 2018, 254). Narratiivisen ldhestymistavan esiintulo
1950-luvulla onkin ollut osa laajempaa tiedon ja tieteenkidsityksen muutosta, jota laadullisessa
tutkimuksessa on kuvattu kainteeksi kohti konstruktivismia (Heikkinen 2018; 108). Heikkisen
(Heikkinen 2018; 108) mukaan konstruktivistinen késitys tiedosta edustaa tietoteoreettista
relativismia, jonka mukaan tietiminen on ajasta, paikasta ja tarkastelijan asemasta riippuvaa. Talloin
tieto on kuin kudelma kertomuksia ja ihmiset rakentavat, konstruoivat tietonsa ja identiteettinsd eli
muodostavat tietonsa aikaisemman tietonsa ja kokemustensa varaan. Kerronnallisuuden
nikokulmasta tima tarkoittaa, ettd tieto maailmasta, samoin kuin jokaisen ihmisen késitys omasta
itsestddn rakentuu ja muuttaa muotoaan jatkuvasti, eikd ihmisten kokemaa todellisuutta voi ldhestya

pelkistdédn viitelauseiden avulla. (Heikkinen 2018, 107-110.)

Kerronnallisen tutkimuksen tirkednd késitteend on tarina (Heikkinen 2018, 105). Suomen kielessé
tarinaa ja kertomusta kdytetddn véljésti synonyymeind, mutta eri tieteenaloilla niin tarinan kuin
kertomuksen kisitettd on ldhestytty eri ndkokulmista ja niille on pyritty nidkokulmasta riippuen
madrittdimaan niin minimi kuin maksimikin ehtoja (Hyvéarinen 2007; Hyvérinen & Loyttyniemi 2005,
139). Erityisesti kirjallisuustieteiden alueella késitteiden vilille on tehty tarkka ero. Tdma tarkempi
késiteanalyyttinen erottelu on yleistynyt myds suomenkielisen kerronnallisen tutkimuksen alalla

(Hyvérinen 2013, 26-27; Hyvérinen 2007, 128—131). Tarinan perusominaisuutena pidetién sitd, ettd
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se koskee ajassa etenevid tapahtumakulkuja. Tapahtumat ovatkin tarinan keskeistd materiaalia ja
tarina ikd4n kuin leikkaa tapahtumien virrasta itselleen sopivan mittaisen pétkdn eli jasentdd aikaa
merkitykselliseksi kokonaisuudeksi. Aristoteleen mukaan tarinoilla on alku, keskikohta ja loppu ja
niitd yhdistia tarinan juoni. Kertomus on sen sijaan tilanteinen, eikd valttimaétti etene kronologisesti,
vaan se voi sisdltdd takaumia, harppauksia ajassa eteenpdin tai merkityksettomié ronsyja. Kertomus
esittdd tarinan aina padhenkilon ndkokulmasta dramatisoiden tai kuvaten kerronnan keinoin

tapahtumiin liittyvié tunteita ja muita kokemuksia. (Heikkinen 2018, 107; Hénninen 2018, 114-116.)

Kerronnallisessa tutkimuksessa voidaan kdyttid monenlaisia aineistotyyppeji. Kertomukset voivat
olla niin tutkijan kenttimuistiinpanoja, kirjeitd, eliméntarinoita, paivikirjoja haastatteluteksteja,
arkielamén pikku viestejd kuin videomateriaalia. (Hénninen 2018, 116-117; Syrjédla 2018, 254.)
Yleisin tapa kerétd kerronnallista aineistoa on kuitenkin haastattelu (Hanninen 2018, 116). Vaikka
aineisto ei siséltdisikddn alku-keskikohta-lopputyyppisid kertomuksia, olennaista kuitenkin on, etti
aineistosta on jollakin tavalla nostettavissa esiin tarinallinen, kerronnallinen merkitysrakenne seka
tarinallisia tulkintoja (H&nninen 2018, 116; Syrjila 2018, 254). Helpommin tdmén esiin nostaminen
kdy, jos aineistona on selvdrajainen, ajallisesti etenevi kertomus (Hianninen 2018, 116; Syrjdld 2018,
254.) Kerronnallisen haastattelun ei tarvitse myoskdin kohdistua osallistujan koko eldménkertaan,
vaan tutkittavan kokemus voi koskea yhté lyhytta tai pitkdd elimén jaksoa tai osa-aluetta (Hyvérinen
2017b, 2010). Catharine Riessmannin mukaan (2002, 697-698) kerronnallisen tutkimuksen
maailmassa voidaankin hahmottaa kolme toisistaan poikkeavaa kertomuksen perusmallia, joista
ensimmdinen on kokonainen ihmisen eldménkerta, toinen henkilokohtainen kertomus eli lyhyt,
suullisen kertomuksen rakennetta noudattava kertomus, joka kuvaa tietyn tapahtuman tai
kokemuksen ja joissa on tilanne, henkil6t ja juoni. Kolmas perusmalli edustaa kertomuksia, laajoja
elimdstd kertovia esityksid tai puheenjaksoja, jotka syntyvét haastattelun aikana ja joissa
vuorovaikutuksella on keskeinen rooli. (Hyvérinen & Loyttyniemi 2005, 139-141; Riessman 2002,
697-698.)

Vilma Hénnisen (Hanninen 2018, 114) mukaan narratiivisen tutkimuksen metodikirjallisuus on
pikemminkin ideapankki kuin keittokirja tai sdéntdjen kokoelma ja koska narratiivinen tutkimus ei
muodosta yhtendisté tai selkedd menetelmdd vaan on erittdin monitieteinen, uusiin suuntiin kehittyva
verkosto, on sen késitteistokin kirjavaa. Narratiivisia analyysimenetelmia onkin laaja, kasvava joukko
ja niitd luokitellaan hyvin eri tavoin. Usein luokittelu kuitenkin tapahtuu sen mukaan, ollaanko
kiinnostuneita kertomusten sisdllostd vai kertomisen tavasta eli minkd tyyppisiin kysymyksiin

analyysilld pyritddn vastaamaan. (Hénninen 2018, 117.) David Polkinghornen (1995, 5-23) mukaan
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on kaksi tapaa analysoida kerronnallista aineistoa: Ensimmaiinen on narratiivinen, joka tarkoittaa, ettd
tarinoista rakennetaan uusia tarinoita ja toinen on narratiivien analyysi, jolloin keskitytddn olemassa
oleviin tarinoihin ja niissd esiintyviin merkityksiin. Voidaankin ajatella, ettd narratiivisessd
analyysissd on kyseessd pikemminkin synteesin tekeminen, kun taas narratiivien analyysissd
aineistoa luokitellaan seka jdsennelldén kategorioihin ja tapaustyyppeihin (Polkinghorne 1995, 5—
23). Tamén Polkinghornen jaotteluun taustalla on psykologi Jerome Brunerin 1960-luvulla kehittima
kognitiivinen teoria kahdesta erilaisesta tietdmisen tavasta: Pragmaattisesta eli loogistieteellisesta ja
narratiivisesta eli tarinoihin ja uskottaviin historiallisiin selityksiin pohjaava tietimisen tapa

(Heikkinen 2018, 109-110).

Riessman ja Quinney (2005) jaottelevat narratiivisen analyysin neljddn tyyppiin: temaattiseen
analyysiin, rakenneanalyysiin, vuorovaikutuksen analyysiin ja performatiiviseen analyysiin eli
asiantiloja ja toimintoja tuottavien lausumien analyysiin. Vilma Héinninen (2018, 118-122)
puolestaan on esitellyt seuraavat narratiivisen analyysin tavat: Kertomuksen rakenteen analyysi,
jolloin kertomuksista etsitddn viittd suhteellisen vakioisesti tietyssd jérjestyksessd esiintyvad
rakenneosaa, sddnnonmukaisia kertomuksen kielellisid piirteitd koskeva analyysi, jolloin ollaan
kiinnostuneita siitd, miten erilaiset ilmaisut vélittdvét kertojan kokemusta, kertomukset ja kerronta
kontekstissaan, jolloin valokiila on siind kenelle kertomus on suunnattu ja missd tarkoituksessa ja
tilanteessa, elaméntarina-analyysi, juonianalyysi eli esimerkiksi millainen on tarinan loppu suhteessa
alkutilanteeseen, teemojen ja kisitteiden kautta jdsentyvi analyysi seki aktanttianalyysi, jossa ollaan

kiinnostuneita tarinan juonta kannattavista voimista.

Kerronnallisuus valikoitui timén tutkimuksen aineiston luonteeksi jo aiheen valinnan yhteydessi ja
laajeni suunnitteluvaiheen aikana koko tutkimuksen ldhtdkohdaksi. Kerronnallinen tutkimus
ymmairrettiinkin tissd tutkimuksessa Hannu Heikkisen (2000; 2018, 107-110) esittdmin jaottelun
mukaisesti tietdmisen tapana, tutkimusaineiston luonteena ja aineiston analyysitapana eli
analyyttisend aineiston késittelytapana. Tehtyjen tutkimusta ja sen toteutusta koskevien valintojen
myo6té tutkimus ei sijoittunut pelkdstdan kerronnallisuuteen, vaan my0s aineistoldahtdisten laadullisten
tutkimusten laajaan kenttdén, jossa pyritddn ymmartdmain tutkittavaa ilmidta tutkimuksen kohteena
olevien nidkokulmasta eli ollaan kiinnostuneita ihmisten kokemuksista, ajatuksista, tunteista seka
niistd merkityksistd, joita he ilmidlle antavat. Se, ettd kerronnallinen tutkimus korostaa vahvasti
ymmartdmisen prosessia, tuo se timéankin tutkimuksen ldhelle my6s muita tulkinnallisen tutkimuksen
muotoja, erityisesti hermeneuttista tutkimusta. (Heikkinen 2018, 108—109; Puusa & Juuti 2020, 47—
48, 50.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata perheiden arkea vanhempien kertomana, kun lapset sairastavat

tavallisia lastentauteja kotona.

Tutkimuksen tavoitteena oli lisdtd tietoa ja ymmarrystéd siitd, mitd lapsiperheiden arjessa tapahtuu
vanhempien ndkokulmasta lasten sairastaessa kotona, mitd asioita vanhemmat nostavat
merkityksellisini esiin sekd mistd ndkokulmasta he kertovat lasten sairastamisesta ja perheen arjesta.
Taméan tutkimuksen tuloksia voidaan hyOdyntdd niin julkisen kuin yksityisen sektorin
terveydenhuollossa, joissa tyOskentelevét terveydenhuollon ammattilaiset kohtaavat perheitd,
sairastuneita lapsia ja heiddn vanhempiaan seké lapsiperheiden tukemiseen suunnattujen hankkeiden

kehittdmisessa ja suunnittelussa.

Tadmaén tutkimuksen tutkimuskysymys oli:

Mitd vanhemmat kertovat perheen arjesta puhuessaan tavallisten lastentautien sairastamisesta

kotona?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimuksen kohdejoukko ja aineistonkeruu

Tutkimuksen kiinnostuksen kohteena oli vanhempien ndkokulma lastentautien sairastamiseen ja
lasten sairastamisen merkitys perheen arkeen. Koska tavallisia lastentauteja sairastetaan suhteellisesti
eniten  varhaislapsuudessa, alle viisivuotiaana, valikoitui tutkimuksen kohdejoukoksi
harkinnanvaraisella otannalla ensisijaisesti alle kouluikdisten lapsien vanhemmat. Lapsen
vanhemmiksi méériteltiin ne aikuiset, jotka elivdt arkea lapsen kanssa ja perheeksi vanhempien
haastattelutilanteessa nimedmét aikuiset ja lapset. Perheen kaikkien lasten ikdd ei tutkimuksessa
rajattu, vaan riitti, ettd perheessd on yksikin alle kouluikdinen lapsi. Esiolettamuksena oli, ettd
tavallisempien tautien, kuten flunssan, oksennustaudin, ripulin ja rokkojen sairastamisella on aina

vaikutusta perheen arkeen, olivatpa sitten perheen muut lapset sitten vauvoja tai murrosikéisia.

Haastateltavat tavoitettiin  Eteld-Suomen Mannerheimin Lastensuojeluliiton kautta. Osana
Mannerheimin lastensuojeluliiton toimintaan kuuluu vahvasti tiedon jakaminen vanhemmille
lapsiperhe-eldmistd, lapsien kasvusta ja kehityksestd, neuvojen antaminen arkeen sekd
lapsiperheiden tukeminen huolien ja kriisien kohdatessa. Liitto tarjoaakin paikallisyhdistystensd
kautta lapsille, vanhemmille ja perheille runsaasti toimintaa sekd mahdollisuuksia kohtaamiseen, niin
netissd kuin toimitiloissaan, ja heilld on aktiivisen toimintansa vuoksi laaja kosketuspinta
monenlaisiin perheisiin. (MLL 2021.) Juuri timén laajan kontaktipinnan ja toiminnan painopisteen
vuoksi  jdrjestoon oltiin  yhteydessd heti tutkimussuunnitelman valmistumisen jdlkeen
tutkimushaastateltavien rekrytoimiseksi. Tutkimuksen tarkoitus ja kohderyhmi olivat jérjeston

toiminnan mukaisia ja MLL:n kautta saatiinkin apua ja kanavia tutkimushaastateltavien 16ytamiseksi.

Alkuperdisen suunnitelman mukaan tarkoituksena oli rekrytoida kymmenen (n=10) vanhempaa
jérjeston jdsenyhdistysten jdrjestimien tapahtumien ja perhekahvilatoiminnan kautta ja toteuttaa
haastattelut kasvotusten joko perheiden kotona tai julkisissa tiloissa, kuten kirjaston
neuvotteluhuoneessa. Koronaepidemian ensimmaéisen aalto ja sen mukanaan tuoma yhteiskunnan
sulkeutuminen rajoitustoimineen kuitenkin estivdt aineiston keruun aloittamisen suunnitelmien
mukaisesti. Alkukeséstd 2020 pdadyttiinkin MLL:n yhteyshenkilon ehdotuksesta laittamaan ilmoitus
tutkimuksesta liiton Facebook-sivuille. [Imoitukseen tuli kaksi yhteydenottoa sdhkdpostin kautta ja
ndiden yhteydenottojen pohjalta toteutettiin kahden viikon aikana kaksi haastattelua. Haastateltavien

lisdrekrytointia uuden Facebook-ilmoituksen kautta yritettiin tuloksetta elokuussa 2020. Syksylld
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koronatilanteen hetkellisen helpottumisen myo6td rekrytointia pééstiin jatkamaan vierailemalla
kahdessa liiton avoimessa ulkotoimintatuokiossa, joissa pienten lasten vanhempia léhestyttiin
vapaankeskustelun merkeissé ja samalla kerrottiin mahdollisuudesta osallistua tutkimukseen. Néissé
tuokioissa kuusi vanhempaa osoitti halunsa osallistua haastatteluun, jotka niin ikdén toteutuivat

nopealla aikataululla elo-syyskuussa.

Haastateltavien rekrytointi lopetettiin ndiden haastatteluiden jélkeen, koska siihen asti haastatellut
muodostivat hyvin homogeenisen ryhmin ja kerddntynyt aineisto alkoi saturoitua kuudennen
haastattelun jélkeen. Laadullisessa tutkimuksessa saturaatiolla tarkoitetaan sitd, ettd aineisto alkaa
toistaa itseddn (Tuomi & Sarajarvi 2018, 93) tai ettd uudet tiedonantajat eivit endd tuota uusia
elementtejd tai ndkokulmia tutkittavaan ilmioon (Whitley & Crawford 2005). Kisitteind saturaatio
tai kyllddntyminen eivdt ole yksiselitteisid ja tutkijoiden kokemukset ja késitykset
kylladntymispisteestd ja sithen riittdvdstd vastausten médrdstd ovat vaihtelevia. Saturaatioon
vetoaminen ei mydskéddn kidy kaikkeen laadulliseen tutkimukseen, mutta toisaalta saturaation kisite
voidaan yhdistdé tulosten yleistettivyyteen ja jo pienestikin aineistosta voidaan tehdd yleistyksié,
kun aineistoa alkaa toistaa itseddn. (Eskola &Suojaranta 2014, 93; Tuomi & Sarajirvi 2018, 93.)
Kasitys siitd, etteivit esimerkiksi uudet haastattelut endé tuota lisda tarkeitd teemoja, edellyttda, ettd
tutkija on jo etukdteen rajannut tarkasti kiinnostuksensa kohteen sekd haastatteluiden purku ja
analyysi tapahtuvat samanaikaisesti (Hyvérinen 2017a, 29-32; Hyvérinen 2010, 46; Ruusuvuori ym.
2010, 9).

Lopullinen tutkimusaineisto muodostui ndiden kahdeksan (N=8) eri perheitd edustaneiden
vanhemman haastattelusta niin, ettd jokaisesta perheestd osallistui vain toinen vanhemmista.
Kaikkien vanhempien perheisiin kuului kaksi vanhempaa, jotka asuivat samassa taloudessa ja joista
vihintddn toinen oli tydeldmassd. Kolmessa perheessd molemmat vanhemmista olivat tydeldmaissa,
kolmessa perheessd toinen vanhemmista oli hoitovapaalla ja yhdessd perheessi toinen vanhemmista
oli opintovapaalla ja yhdessd tyottoménd. Haastateltavista kolme olivat isid ja viisi ditejd ja 1dltdén he
olivat 2545 —vuotiaita. Lapsia perheissi oli yhteensd kahdeksantoista ja jokaisessa perheessi oli yksi
tai kaksi alle kuusivuotiasta lasta. Yhden lapsen perheitd oli kolme, kahden lapsen perheiti nelja ja

yhdessi perheessi oli yli neljé lasta.
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4.2 Tutkimuksen kerronnalliset haastattelut

Tutkimushaastattelua voidaan pitdd keskustelun erityismuotona, jonka perusrakenteessa toistuvat
kysymys, vastaus ja vastauksen kuittaaminen kuulluksi. Tutkimushaastattelu on my0s haastattelijan
aloitteesta tapahtuva vuorovaikutustilanne, joka on samalla lailla sosiaalisesti madrdytynyt
kohtaaminen, kuin mika tahansa muukin sosiaalinen tilanne. Tutkimushaastattelussa noudatetaankin
ja ratkaistaan samoja, yhteisid oletuksia siitd, millainen puheenvuoro on odotuksenmukainen
missédkin vuorovaikutuksellisessa tilanteessa, kuka ohjaa keskustelua, kuka valitsee puheenaiheet ja
miten keskustelua kuljetetaan eteenpiin. (Eskola ym. 2018, 34; Eskola & Suojaranta 2014, 4547,
Ruusuvuori & Tiittula 2017, 41-67.) Vaikka tutkimushaastattelu muistuttaa monilta osin
arkikeskustelua, on sen ldhtokohtana myo0s etukdteen madritelty tarkoitus ja pddmédrd seki
haastattelijan ja haastateltavan roolit, johon kuuluvasta soveliaasta kdyttdytymisestd on kummallakin
jonkinlainen ennakkokésitys. Haastattelutilanteessa merkityksid rakennetaan siis dialogissa, jossa
ovat ldsnd molemminpuoliset odotukset ja oletukset toisen osapuolen tarkoitusperistd. Seki
haastattelija ettd haastateltava pyrkivit sovittamaan oman puheensa niihin odotuksiin. (Eskola ym.

2018, 34; Eskola & Suojaranta 2014, 45-47; Ruusuvuori & Tiittula 2017, 41-67.)

Tédmin tutkimuksen haastattelut toteutettiin vapaamuotoisina, kerronnallisina vanhempien
yksilohaastatteluina. Haastattelut kestivdt puolesta tunnista puoleentoista tuntiin. Haastatteluista
kolme tehtiin Teams-sovelluksen vilitykselld, neljd puhelinhaastatteluina ja yksi kasvokkain.
Puhelinhaastatteluthin  pdadyttiin, koska kaikilla haastateltavilla ei ollut aikaisempaa
kdyttokokemusta videopuheluista tai mahdollisuutta kayttdd niitd. Puhelinhaastatteluiden
onnistumista edesauttoi, ettd lukuun ottamatta kahta sdhkopostin kautta tutkimukseen
ilmoittautunutta vanhempaa, haastateltavien kanssa oli ehditty tutustua ja keskustella kasvokkain
ulkotoimintatuokiossa ennen varsinaista tutkimushaastatteluja. Vaikka usein haastattelutilanteisiin
liittyvd haastateltavan ja haastattelijan ideaali eli kasvokkain kohtaaminen ei haastattelutilanteissa
toteutunut, ei tehdyistd puhelinhaastatteluista muodostunut, kuten oli pelitty, kasvottomia tai etdisid
(Ikonen 2017, 291). Niin sdhkdpostin kuin ulkotoimintatuokion kautta alustavasti haastatteluun
lupautuneet vanhemmat olivat saaneet luettavakseen tiedotteen, joka sisélsi tietoa siitd, miten tdssi
tutkimuksessa toimittiin ja ennen varsinaisen haastattelun alkua kaikkien haastateltavien kanssa
palattiin ulkoilmatuokion keskusteluihin, kerrattiin haastattelupyynnon sisiltd, pyydettiin suullinen
suostumus haastattelun dénittimiseen ja litteroidun tekstin sdilyttdmiseen mahdollista jatkokéyttod
varten sekd kerrattiin haastattelun kulku ja henkilGtietojen hévittdmiseen liittyvit yksityiskohdat.

Vanhempia vield muistutettiin mahdollisuudesta keskeyttdd haastattelu ja kieltdd saadun aineiston
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kdyttdiminen missd tahansa vaiheessa tutkimusta. Kaikki haastateltavat antoivat suostumuksen niin
haastatteluiden dénittdimiseen kuin litteroidun tekstin sdilyttdmiseen ja ndmé suostumukset kirjattiin
saaduiksi jokaisesta haastattelusta tehtyyn haastattelupdivikirjaan. (esim. Kuula & Tiitinen 2010,

451-452.)

Kerronnallisessa haastattelussa vuorovaikutusta ja sitd, miten laajasti haastattelija lopulta osallistuu
kertomuksen tuottamiseen, on pohdittava etukdteen (Hyvidrinen 2017b, 213-214; Hyvirinen &
Loyttyniemi 2005, 141-143, 156). Korostaessaan haastateltavan omaa kerrontaa, on haastattelijan
rooli kerronnallisessa haastattelussa useimmiten mielletty kuuntelijan roolina: Haastattelija pyytaa
kertomuksia, esittdd sellaisia kysymyksid, joihin saadaan vastaukseksi kertomuksia ja antaa tilaa
kertomuksille (Hyvédrinen 2017b, 202-205, 217; Hyvédrinen & Loyttyniemi 2005, 139-140).
Puhtaimmassa muodossaan kerronnallista haastattelua on pitkddn pidetty haastatteluna, jossa
haastateltava esittdd yhden tarpeeksi laajan kysymyksen ja pidéttdytyy esittiméstd aktiivisesti
lisadkysymyksid, jotta hidnen teoreettiset, poliittiset ja kulttuuriset jasennyksensd eivdt dominoisi
haastattelutilannetta, vaan hén lihinni kannustaa haastateltavaa kertomaan sekd tukeutuu kertojan
puhetta tiivistdviin, toistaviin ja peilaaviin jatkokysymyksiin (Hyvérinen 2017b, 141-144).
Hyviérisen ja Loyttyniemen (2005, 142) mukaan tdmé haastattelijan roolin kontrollointi ei kuitenkaan

tarkoita ja estd sitd, etteikd haastattelu perustuisi vuorovaikutukseen ja olisi aktiivinen tapahtuma.

Kuten tissdkin tutkimuksessa, niin kerronnallista haastattelua voidaan tavoitella myds toisenlaisista
lahtokohdista. Tiukan metodin, kontrollin tai haastattelun kokonaisuuden asemasta haastatteluissa
syntyvien kertomuksen voidaan ndhdd olevan yhteistd tuotosta. Talloin haastattelijalla on
aktiivisempi rooli: Vastaaja ja haastattelija ovat enemmaén dialogisessa vuorovaikutuksessa ja heidét
molemmat ndhddan merkityksid antavina ja reflektoivina yksiloind. (Hyvérinen ym. 2019; Hyvérinen
& Loyttyniemi 2005, 143—144; Hanninen 2018, 116-117.) T4lloin ajatuksena on, ettd kokemukset
eivit sellaisenaan ole valmiiksi sdilottynd haastateltavan muistiin, vaan ihmisten tarinat muovautuvat
ja muokkaantuvat ajan saatossa ja niistd syntyy uusia versioita. Témad ndkokulma kuvaa
narratiivisessa lahestymistavassa viime vuosikymmeniné véhitellen tapahtunutta
vuorovaikutuksellista kidnnettd. Ndiden kahden kerronnallisuudessa vaikuttavan ldhestymistavan ero
on késityksessa tutkittavasta subjektista, eli onko kasityksend, ettd haastateltava on valmiiden tietojen
sdilyttdjd, joka antaa tietonsa haastattelijalle vai muokkaako hédn kertomuksiaan aktiivisesti
vuorovaikutuksessa haastattelijan kanssa. (Aaltonen & Lehmusméiki 2010, 146—-149; Hyvérinen
2017b, 215; Hyvirinen & Loyttyniemi 2005, 143—144.) Oli haastattelijan rooli pidittdytyvampi tai

aktiivisempi keskeistd on kertomusten kuunteleminen. Parhaimmillaan kerronnallinen haastattelu
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tavoittaakin hyvin sen, millaiseksi ihmiset kokevat eldménsé ja sen yllatykset. (Hyvarinen 2017b,

204, 212-214.)

Taman tutkimuksen haastatteluissa vanhempia pyydettiinkin kertomaan vapaasti omin sanoin arjen
tapahtumista, toiminnasta, padtoksistd, tuntemuksista ja ajatuksista, kun lapsi tai lapset sairastavat
kotona tavallisia lastentauteja. Vanhemmilta pyydettiin nimenomaan kertomuksia annetusta aiheesta
ja heille annetiin tilaa kertomiselle. Haastatteluiden alussa vanhemmille esitettiinkin yksi laaja
haastattelukysymys: Miten teiddin perheessdnne sairastetaan tavallisia lastentauteja? Vanhempia oli
valmisteltu tdhédn yhden kysymyksen esittimiseen ennen haastattelun alkua. Kysymystd myos
selvennettiin haastateltaville heti sen esittimisen jdlkeen: Kerro minulle siis omin sanoin, millaista
sinun ndkékulmastasi perheenne arki on, kun lapsi tai lapset sairastaa, mitd teiddn perheessdnne
tapahtuu, mitd teette, miten toimitte, mitd ajatuksia lapsen kotona sairastaminen sinussa herdttdd?
Tallaista haastattelun avausta voisi luonnehtia pikemminkin yleiseksi tehtdvénannoksi ja
johdatukseksi tilanteeseen. Kertomukselliset haastattelut olivatkin 14dhtokohtaisesti hyvin
strukturoimattomia ja niissd pyrittiin irtaantumaan koko kysymys-vastaus-mallista. (Hyvérinen ym.

2019; Hyvérinen 2017b, 205.)

Vaarana kerronnallisessa haastattelussa on kertomuksettomuus, koska kaikki puhe ei ole kertomusta.
Erityisesti vaara vaanii, jos haastattelija johdattaa haastateltavan pois timédn omasta kokemuksesta ja
siirtyy laadullisesta haastattelusta kyselytutkimukseen. Varsinkin, jos haastattelijan tavoitteena on
ollut paistd selville haastateltavan maailmasta, voi tdmaé siirtymé johtaa epdonnistumiseen, koska
jokainen haastattelijan kysymys ohjaa vastauksia ja asettaa ndin osallistujan haastattelijan
muovaamaan kehykseen. Tédssd on kertomuksellisen haastattelun keskeinen haaste: nojaamalla litkaa
kysymyksiin ja inttdmilld vastauksia haastateltavalta saa vastaukseksi pelkkid raportteja, ei
kertomuksia eikd kokemusta. (Hyvérinen 2017b, 203-205; Hyvérinen & Loyttyniemi 2005, 143.)
Myos liian rajaavat, tutkijan ndkokulman mukaiset teoreettiset kysymykset ohjaavat vastaajaa
erityisen paljon, siirtdvédt hdnet omasta kokemusmaailmastaan tutkijan késitteiden jdsentiméidn

maailmaan (Hyvérinen 2017b, 203-205; Hyvérinen & Loyttyniemi 2005, 143).

Haastattelutilanteista pyrittiin luomaan avoimia ja haastatteluiden aikana vanhempia tuettiin ja
kannustettiin jatkamaan sekéd tdydentdméédn kertomuksiaan esittimaélla jatkokysymyksid, pyytdmalla
esimerkkejd ja tismennyksid sekd kertaamalla alkuperdistd tutkimuskysymysté ja sen ulottuvuuksia

(Hyvérinen 2017b, 212-214; Hyvidrinen & Loyttyniemi 2005, 143). Varsinaisen
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haastattelukysymyksen tueksi oli poimittu teemoja, joista voitiin tarvittaessa esittdd kysymyksié.
Nédmi teemat pohjasivat tutkimuksen teoreettisesta viitekehyksestd nousseisiin aiheisiin, kuten
vanhempien lasten sairastamiseen ja lastentauteihin liittyviin késityksiin ja kokemuksiin, vanhempien
kokemiin ulkopuolelta tuleviin vaatimuksiin, vanhempien kokemiin tiedollisiin ja taidollisiin
haasteisiin sekd vanhemmuuden resursseihin. Néihin teemoihin liittyneitd ja haastattelutilanteessa
syntyneitd kysymyksié kdytettiin vaihtelevasti, kuitenkin niin, etti jokaisessa haastattelussa sivuttiin

vahintdin yhtd teemaa.

Haastattelujen kulku todensi jo etukiteen ollutta ennakkokaésitysta siité, ettd kertomuksia tavallisesta
arkielimidstd ei synny kovinkaan helposti haastattelutilanteessa. Haastatteluissa vanhemmat
tarvitsivatkin aikaa heille arkeen kuuluvien muistojen ja kokemusten jdsentdmiseen. Alkuun
vanhemmat my0s yleisesti vihittelivit omaa kokemusmaailmaansa tai sen erityisyyttd ja tarvitsivat
rohkaisua sithen, ettd oltiin erityisesti kiinnostuneita heidédn kertomistaan arkisista asioista.
Haastatteluiden ja kerronnan edetessi ja haastattelijan kannustaessa, he 10ysivit vdhitellen oman
ddnensd ja oman kertomuksensa merkityksellisyyden niin itselleen kuin haastattelijalle. Tieto ja
ymmirrys arkista keskustelua ohjaavista odotuksista ja hahmotustavoista auttavat tutkijaa
ymmirtiméddn paremmin myds tutkimushaastattelun vuorovaikutuksellisuutta, sitd milld keinoin
osallistujat rakentavat haastattelun ja kuinka tutkimushaastatteluun olennaisesti kuuluva luottamus
rakennetaan. (esim. Eskola & Suojaranta 2014, 48—49; Hirsjarvi & Hurme 2008, 89—-101; Ruusuvuori
& Tiittula 2017, 79-83.) Tdma haastattelijan ja haastateltavan vilille muodostuva luottamuksellinen
suhde mainitaan usein haastattelututkimuksissa informaation saannin edellytyksend ja silld
tarkoitetaan, ettd haastattelijan on kerrottava totuudenmukaisesti haastattelun tarkoituksesta, oltava
kiinnostuneita haastateltavasta ja hdnen sanomisistaan sekéd suojeltava heiddn anonymiteettidén ja

pidettdvid saamiaan tietoja luottamuksellisina (Ruusuvuori & Tiittula 2017, 79-103).

4.3 Aineiston analyysi kerronnallisella teema-analyysilla

Koska téssd tutkimuksessa oltiin ensisijaisesti kiinnostuneita vanhempien kertomusten ilmisiséllosté
eli vanhempien tarinoissaan esiin nostamista asioista ja tapahtumista sekd haluttiin keskittyd
tulkitsemaan sitd, mitd tutkimukseen osallistuneet olivat tietoisesti asiasta kertoneet, paddyttiin
aineiston analysoinnin metodologisena tydvélineend kayttimiin teema-analyysid (Hanninen 2000,
30-33; 2018, 182; Riessman 2008, 53—59). Kun kerronnallisen aineiston analyysiin kdytetdin teema-
analyysid, tyoskennellddn usein, kuten tdssdkin tutkimuksessa, yhden tarinan kanssa kerrallaan

erotellen ja jdrjestellen sen sisdltod (Riessman 2008, 53—57). Télloin ei kertomuksia Riessmanin
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(2008, 53-59) mukaan tarvitse pilkkoa teemojen mukaan, vaan jokainen kertomus voidaan
teemoitella ehjédni ja erillisend kokonaisuutena, koota néin saadut teemat yhteen toisiinsa vertaillen
ja vasta tdmin jédlkeen rakentaa lopulliset teemat. Ndin tyoskennellen aineistosta esiin nostettujen
teemojen avulla vastattiinkin esitettyyn tutkimuskysymykseen ja tdméan lisdksi konstruoitiin yksi
tyyppikertomus, jonka tarkoituksena oli antaa lukijalle kurkistusikkuna vanhempien kertomuksiin ja
mahdollisuus tarkempaan luotettavuuden arviointiin. Téllaisen uuden kertomuksen konstruoinnin,
joka on aineistossa esiintyvistd teemoista rakennettu tiivistelmi, muttei kenenkéén haastateltavan
oma kertomus, voidaan katsoa edustavan Polghornen (1995, 5-23) jaottelun mukaan varsinaisesti
narratiivista analyysid, kun taas teemoittelun eli kertomusten luokittelun erilaisiin luokkiin
kategorioiden avulla narratiivien analyysid. (Hanninen 2000, 30—33; Riessman 2008, 54-59.) Koska
tutkimuksessa kaytettiin néitd molempia analyysitapoja ja itse ldhestymistavasta suomennosta
kerronnallisuus, padddyttiin syntyneestd kokonaisuudesta kdyttdmaan téssd tutkimuksessa nimitysté

kerronnallinen teema-analyysi (Hédnninen 2000, 30-33; Riessman 2008, 54-59).

Itse teema-analyysid voidaan pitdéd laadullisen analyysin yhtend laajalti kdytettynd perustydkaluna,
mutta jonka kdyttotapa vaihtelee tutkimuksesta toiseen, eikd yleistd miéritelmda menetelmaélle ole
(Braun & Clarke 2006). Téssd tutkimuksessa on tukeuduttu kerronnallista teema-analyysid
toteutettaessa Virginia Braunin ja Victoria Clarken (2006), Uwe Flickin (2014, 420-436), Leena
Kosken (2020, 95-107), Pentti Moilasen ja Pekka Réihédn (2018, 47—-65) esiin tuomiin, itse teema-
analyysid ja sen toteutusta koskeviin suuntaviivoihin ja ohjeistuksiin. Heiddn mukaansa teema-
analyysilld voidaan jérjestdd ja kuvata tutkimusaineisto yksityiskohtaisesti sekd tunnistaa, analysoida
ja raportoida siind olevia sddnndnmukaisuuksia seké edetd tulkintojen tekemiseen (Braun & Clarke
2006; Flick 2014, 420-422). Pohjimmiltaan teema-analyysissd onkin kyse tekstin olennaisimpien
asioiden ja toistuvan idean 10ytdmisestd sekd merkityksenantojen ytimen tavoittamisesta aineistoa
pelkistdmalld. Parhaimmillaan teema-analyysi voi tarjota tihedd kuvausta aineistosta ja sallii myds
sekd sosiaalista, ettd psykologista tulkintaa eli teemoittaessaan tekstid tutkija pyrkii 10ytdmaan myos

rivien vélissdkin olevat keskeiset merkitykset (Braun & Clarke 2006; Moilanen & Réihéd 2018, 54.)

Koska teema-analyysi on joustava, eika se ole sidottu taustateoriaan tai ole teknisesti tiukkaan ennalta
médritelty, sisdltdd se paljon tutkijan valintoja, jotka tulisi olla tarkasti kuvattuna raportissa: On
valittava, toteutetaanko analyysi induktiivisesti eli aineistoldhtoisesti vai deduktiivisesti eli
teorialdhtoisesti eli etsitddnko tekstistd vain tiettyyn asiaan liittyvid merkityksid vai ldhestytdédnko
tekstid kokonaisuutena ja analysoidaanko ndkyvid eli semanttisia/manifestoituja vai pinnan alla

olevia, latentteja teemoja. Analyysi voi myos laajentua késittimddn useita eri ndkokulmia
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tutkittavasta aiheesta. (Braun & Clarke 2006; Flick 2014, 423—428; Moilanen & Réiha 2018, 48-50.)
Téssd tutkimuksessa ndmé teema-analyysiin siséltyvdt valinnat limittyivdt ja nivoutuivat valittua
lahestymistapaa, kerronnallisuutta koskevien valintojen kanssa: Tutkimusaineisto muodostui
haastatteluina saaduista vanhempien kertomuksista, aineiston analyysi toteutettiin induktiivisesti ja
oltaessa kiinnostuneita siitd, mitd vanhemmat olivat tietoisesti asiasta kertoneet, analysoitiin ndkyvia
teemoja tyOskennellen yhden kertomuksen kanssa kerrallaan hakien siitd aineistolle esitettyihin

kysymyksiin liittyvié ilmaisuja.

Varsinainen tutkimuksen aineiston analyysi aloitettiin litteroimalla sanasta sanaan kaikki kahdeksan
ddnitettyd haastattelua. Litteroidut tekstit numeroitiin ja sama numero siirrettiin tekstiin liittyvaan
haastattelupdivikirjaan. Litteroitua tekstid, josta oli poistettu varsinaista haastattelukysymysta
edeltdvi keskustelu ja varsinaisen haastattelun jilkeinen keskustelu, kerdéntyi kolmekymmentéviisi
(N=35) sivua rivivélilld yksi. Téstd varsinaisen haastattelun alkamisesta ja loppumisesta ei
litterointivaiheessa syntynyt tulkintaa, koska jokaisen haastattelun yhteydessd oli jo péétetty
haastattelun alkavan tutkimuskysymyksen esittdmisestd ja haastatteluosuuden loppuminen ilmaistiin
jokaisessa &dnitteessd sanallisesti. Litteroidut haastattelut luettiin useita kertoja. Ensimmadisten
lukukertojen jilkeen tekstien marginaaleihin tehtiin huomioita kertomusten sisédllostéd eli siitd mitad
asioita vanhemmat nostivat esiin kotona sairastamisesta ja mistd ndkokulmista. Braunin ja Clarken
(2006), Flickin (2014, 421-425) sekd Moilasen ja Rédihédn (2018, 54) mukaan teema-analyysi alkaakin
huolellisella tutustumisella litteroituun aineistoon, jonka jilkeen tehdddn alustava koodaus etsien ja

havainnoiden mielenkiintoisia piirteitd seké alustavia yhteyksié aineistosta.

Niiden lukukertojen aikana kehittyi véhitellen kiasitys myoOs saadun aineiston rakenteesta ja
luonteesta. Koska aineistossa oli selkedsti pddosassa haastattelupuheessa olevat lyhyehkot kuvaukset
ja kertomukset menneistd tapahtumista sekd tulevaisuuden toiveista, toteamukset, ajatelmat,
pohdinnat ja kommentit, edusti se kerronnallisuuden pienié kertomuksia (Flick 2014, 287; Hyvérinen
ym. 2019; Hyvérinen 2010, 46—47). Yleensd kerronnalliset haastattelut koostuvatkin erilaisista
jaksoista, episodeista ja vain harvoin haastattelu on sellaisenaan yksi kokonainen kertomus. Se on
mahdollista 1dhinnad sellaisessa haastattelussa, jossa haastateltavaa pyydetdin kertomaan esimerkiksi
eldménkertansa, sairastamisen historiansa tai muu vastaavanlainen kokonaisuus. (Hyvérinen ym.
2019, Hyvérinen 2010, 46; Hyvédrinen & Loyttyniemi 2005, 141.) Monet pienet kertomukset
tayttavitkin kertomuksen peruskriteerit esittdessddn tapahtumien jatkumon ja ne kertomukset, jotka
eivdt tdytd titd kriteerid, saattavat kuitenkin toimia sisdltdessdén siihen liittyvid odotuksia ja

viittauksia (Salmi-Nikander 2009). Niitd pienid tilanteissa ja ajassa hyppelehtivid, katkonaisia ja
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epdloogisia, kertomuksia eldmaéstddn esittdvat kaytdnnossd kaikki ihmiset, toisin kuin suuria
eldimédnkertomuksia. Pienten kertomusten analyysissd ja sitd korostavassa ldhestymistavassa
kiinnitetdédnkin huomio “’luonnollisiin kertomuksiin” ja kerronnallisuus sekd kertomukset ndhddén
sosiaalisina kdytinteind ja toimintana vastakohtana eldmaékerralliselle isoille kertomuksille ja niiden
tavalle korostaa kertojan minuuden autenttisuutta ja kertomusta ihmisen identiteetin peilini.
(Bamberg & Georgapolou 2008; Hatavara ym. 2013, 5—6; Hyvirinen ym. 2019; Salmi-Nikander
2009).

Vaikka saatu tutkimusaineisto sijoittui selvdsti pieniin kertomuksiin, erottui jokainen
tutkimushaastattelu my6s omaksi kertomuksekseen, jossa voitiin havaita jopa kertomuksille
tyypillisid juonirakenteita. Ndma havainnot vahvistivat entisestddn pddtostd analysoida jokainen
haastattelu ensin ehjdnd, omana kokonaisuutenaan. Aineiston analyysin seuraavassa vaiheessa
kutakin haastattelua ldhdettiinkin kerronnallistamaan muuttamalla sanasta sanaan litteroitu
puhekielinen teksti yleiskielelle ja tiivistimién niiden sisdltod tehden samalla havaintoja kertomusten
sisdlld olevista orastavista teemoista. Kunkin tiivistetyn kertomuksen siséllon vastaavuus ja
keskeisten sisdltojen vélittyminen tarkistettiin vertaamalla useamman kerran syntyneitd lyhennelmia
litteroituihin teksteihin ja marginaaliin tehtyihin muistiinpanoihin ja teema-aihioihin. Varsinainen
johdonmukainen teemoittaminen aloitettiin vasta, kun kustakin kahdeksasta haastattelusta oli saatu
titvistettyd 1-2 sivun pituinen kertomus ja jokaiselle kertomukselle oli annettu niiden ndkdkulmaa

kuvaava nimi.

Johdonmukainen teemojen etsiminen toteutettiin tyoskentelemilld yhden tarinan kanssa kerrallaan
poikki koko aineiston koodaamalla, tdssd tapauksessa alleviivaamalla, haastattelutekstiin ne
eksplisiittiset lausumat, jotka olivat merkityksellisid tutkimustehtidvan kannalta ja joilla voitiin vastata
tutkimuskysymykseen (Koski 2020, 98—-100). Naméa merkitykselliset lausumat saattoivat olla yhden
tai useamman virkkeen pituisia ja niitd haettiin esittimélld aineistolle kysymys: Mitd ja mistd
ndkokulmasta vanhemmat kertoivat arjestaan puhuessaan lapsen sairastamisesta kotona? Loydetyt ja
koodatut lausumat siirrettiin jokaista haastattelua varten luotuun erilliseen taulukkoon. Nditd
taulukoihin kirjattuja lausumia erotellen ja jérjestellen, seké peilaten niité teksteihin, eri lukuvaiheissa
kerdttyihin huomioihin ja merkint6ihin, pelkistyi vdhitellen alustavia teemoja. Tétd vaihetta, jossa
koodeja kootaan mahdollisiksi teemoiksi ja jokaisen teeman merkityssisdltd tdsmennetiddn
sanallisesti, kutsutaan teeman formuloinniksi. Ndiden teemojen paikkansa pitdvyyttd tarkasteltiin

vield kerran vertaamalla niitd tiivistettyihin kertomuksiin ja niistd luotiin miellekarttaa muistuttava
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temaattinen kartta. Seuraavaksi eri kertomuksista syntyneet teemat siirrettiin yhteiseen taulukkoon,

jossa teemoja jilleen verrattiin keskendin etsien niisté eroja ja yhtéldisyyksid. (Koski 2020, 98-105.)

Vasta seuraavassa vaiheessa teemat maadriteltiin ja nimettiin; Jokaiselle teemalle pyrittiin antamaan
selkedt merkitykset ja nimet. Kukin teema sai merkityssisdltonsd osittain itsendisesti ja osittain
suhteessa toisiin teemoihin. (Braun & Clarke 2006; Flick 2014, 425-428; Koski 2020, 100-105;
Moilanen & Réihd 2018, 55.) Teemojen 16ytymisen ja nimedmisen jélkeen kirjoitettiin siséllolliset
luvut, joissa osoitettiin teemojen perustelut, sisdiset vaihtelut, poikkeamat ja toistot. Analyysiin
kirjoitettiin myos kunkin teeman tulkinta ja teemojen analyysin pohjalta kirjoitettiin tutkimuksen
johtopéétokset (Koski 2020, 105-107). Teeman tiarkeys maarittyykin sen mukaan, kuinka hyvin se
vangitsee tutkimuskysymyksen kannalta oleellisia piirteitd tutkimusaineistosta (Braun & Clarke
2006; Flick 2014, 425-427). Teemoittaessa on kuitenkin maltettava pysyé uskollisena tekstille ja
teemojen tulee heijastaa tarkasti koko aineiston siséltdd. Vaarana on, ettd tekstistd nostetaan sellaisia
teemoja, joita sielld ei ole tai rakennetaan liian kokonaisvaltaista kertomusta tutkittavasta. Syntyneita
teemoja onkin tarkasteltava kriittisesti. (Moilanen & Réihd 2018, 55-56.) Kuviossa 1 on kuvattu
tutkimuksen analyysin vaiheet mukaillen Ruusuvuoren, Nikanderin ja Hyvirisen (2010, 10) kaaviota

haastattelun analyysin vaiheista.
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Kuvio 1. Tutkimuksen analyysin vaiheet mukaillen Ruusuvuoren, Nikanderin ja Hyvérisen (2010,

10) kaaviota haastattelun analyysin vaiheista.

1. Tutkimusongelman asettaminen ja
tutkimuskysymysten tarkentaminen

7. Teoreettinen dialogi, uudelleen hahmottaminen, kaytdnnon 2. Aineiston keruutavan valinta ja
vaikutukset, jatkotutkimustetarpeen identifiointi keruu

6. Tulosten koonti, tulkinta, koettelu suhteessa aineistoon ja sen

3. Aineistoon tutustuminen, jérjestiminen,
ulkopuolelle

rajaaminen

5. Aineiston analyysi, teemojen/ilmididen vertailu, 4. Aineiston luokittelu, teemojen/ilmididen
tulkintasddnnon muodostaminen 16ytdminen
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S TUTKIMUKSEN TULOKSET

Kerronallisen teema-analyysin tuloksena syntyi kaksi pdidteemaa normaaliarjen muuttuminen
sairastamisarjeksi ja perheen arjen asiantuntijana toimiminen, jotka kuvaavat vanhempien
nakokulmasta perheen arkea ja vanhemmille merkityksellisid asioita lapsen sairastaessa tavallista
lastentautia kotona. Nididen aineistosta esiin nostettujen teemojen pohjalta konstruoitiin myos
tyyppikertomus, Liisan kertomus, joka antaa lukijalle mahdollisuuden kurkistaa vanhempien

kertomuksiin.

5.1 Normaaliarjen muuttuminen sairastamisarjeksi

Lapsen sairastaessa perheen suunnitelmat muuttuivat ja normaaliarjen eldminen oli vanhempien
mukaan mahdotonta. Vanhempien kertomukset olivatkin kuvauksia nopeasta siirtymisestd perheen
normaaliarjesta lapsen  yllittdvdn sairastumisen méérittelemdin uudenlaiseen arkeen,
sairastamisarkeen, jossa keskityttiin saamaan lapsi taas terveeksi ja odotettiin nopeaa paluuta
normaaliarkeen. Kuten normaaliarkikin, sisdlsi timé sairastamisarki jokaisessa perheessd omanlaiset
rutiinit, tavat toimia ja kdsitykset arjesta. Kertomuksissaan vanhemmat erottelivat ja vertailivat ndita
kahta arkea ja kuvasivat kuinka sairastamisarjen rutiinit ja tavat toimia muodostuivat niin siind
hetkessd heistd riippumattomista, viistimattomistd muutoksista, joihin heidin oli vain yritettdva
sopeutua kuin vanhempien itsensid arkeen haluamista eli heidén arkeensa tuomista muutoksista. Naitd
vaistdimattomid muutoksia olivat lapsen terveydentilan vuoksi lapsen hoidon jérjestiminen ja
huonosti joustava tyoeldmai, tartuntavaaran huomioiminen ja kotiin eristdytyminen erilleen muista
lapsista ja perheistd sekd sairastamisen mukanaan tuoma erilainen huoli, jonka kanssa vanhemmat
tunsivat olevansa yksin. Vanhempien arkeen tuomiin muutoksiin kuului taas poikkeaminen kodin
normaaleista sddanndistd ja kdytdnnoistd sekd sairastuneeseen lapseen ja sairastamiseen

suhtautuminen.

5.1.1 Viistiméttomit muutokset arjessa

"Tdlld hetkelldhdn se on ollut ihan hirvittdvin helppoa, koska md oon ollu
kotona...niin se ei ole aiheuttanut mitddn massiivista toimenpiteitd sen osalta, ettd
tarvis sumplii toihin mitddn tai kokee semmoista tota kiusallisuutta siitd, ettd joutus

taas jddmddn pois toistd, niin tddhdn on ollu hirveen helppoo.” Vanhempi 5.
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Lapsen tai lasten sairastuessa lapsen hoidon jérjestiminen oli voimakkaasti vanhempien arkeen
vaikuttava viistimdton muutos. Pédsdantoisesti jompikumpi vanhemmista jdi kotiin hoitamaan
sairasta lasta ja yleensa alle kouluikiiset sisaruksetkin jdivat kotiin, koska vanhempien kokemuksen
mukaan oli vain ajan kysymys, milloin hekin sairastuisivat. Vanhempien tyoeldmi teki lasten
sairastamisen ja arjen jarjestimisen hankalaksi ja vanhempien kertomuksissa tyoeldmi nayttaytyi
huonosti joustavana. Perheissd, joissa molemmat vanhemmat olivat tydeldmaissé, aiheutti toisen
kotiin jddminen aina toimenpiteitd, ’sddtdmisti ja sdhlddmistd”, kun vanhempien piti paattdd kumpi
heistd voisi olla poissa toistd tai kumman olisi mentdva téihin. Tdimén valinnan vuoksi vanhemmat
joutuivat my0s arvottamaan tyotddn: Kotiin jii usein vanhempi, jonka oli helpompi jdidda kotiin tai
jonka tydpaikalla suhtauduttiin suopeammin poissaoloihin, jolle etityo oli mahdollista tai jonka tyd
ei ollut niin vastuullista tai ei vaatinut niin paljon ldsndoloa. Sithen kumpi vanhemmista jéi hoitamaan
lasta kotiin, vaikutti my0ds se, kuinka paljon toisen vanhemman poissaolo toistd vaikutti perheen
tuloihin tai aiheutti ansionmenetyksid. Osassa perheissd vanhemmat pyrkivit olemaan tasapuolisesti
poissa toistd lasten sairastamisen vuoksi, kun taas toisissa perheissd vanhemmat olivat jo etukdteen
paéttineet, kumpi vanhemmista jdi aina kotiin. Perheissd, joissa jompikumpi vanhemmista hoiti
esikoista kotona, keskusteluja kotiin jidmisen perusteista ei ollut vield kiyty ja vanhemmat arvelivat

poissaolojen jakaantuvan tasapuolisesti ja tilanteen mukaan.

Vaikka vanhemmat ajattelivat lapsen terveyden menevén tydeldmén edelle, olivat he puun ja kuoren
vilissd ja joutuivat mukautumaan tyoeldmén ehtoihin. Osalle vanhemmista oli selvéd, ettd useamman
viikon poissaolo toistd lapsen sairastamisen vuoksi olisi ollut heiddn tyotehtdviensd vuoksi
mahdotonta ja kestdmiton tilanne. Vaikka vanhemmat saattoivat ajatella, etteivdt he olleet
korvaamattomia tydpaikallaan, olivat he kokeneet painostusta tyOnantajan puolelta tai kokivat
olevansa kuluerd tyonantajalle ollessaan poissa tdistd lapsen sairastamisen vuoksi. Vanhemmat, jotka
haastatteluhetkelld olivat joko hoito- tai opiskeluvapaalla, arvelivat heilld olevan liian positiivinen
kuva lasten sairastamisesta, koska heiddn ei ollut tarvinnut tehdd sairaan lapsen hoitoon liittyvid
pddtoksida ja jarjestelyjd. Vanhemmat olivat my0s tehneet pikkulapsivaiheen ajaksi
yhteisymmaérryksessd tyOdantajan kanssa jatkuvasti sairastelevien lapsien vuoksi tydnkuvaan
muutoksia, niin ettd tyotd pystyi joustavammin hoitamaan ilta-aikaan kotona. Ndin perheen arki
saatiin lapsen sairastaessa rullaamaan, vaikkei tyon siséltd ei endd ollut sitd mitd vanhempi halusi.
Sen liséksi, ettd vanhemmat joutuivat arvottamaan toitdén, niin aiheutti poissaolosta ilmoittaminen
tyopaikalle vanhemmille my0s kiusaantuneisuuden, nolouden ja hdpedn tunteita. Vanhemmat
kuvasivat jopa kollektiivisesta hdpedn tunteesta, jota tydssdkdyvédt vanhemmat tunsivat syksyn

sairastamiskierteen alkaessa pdivikodissa.
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”No niin tosiaan, kun sitten ei pddstd mihinkddn. Me kdydddn aina niissd kerhoissa
ja kaikissa.... niin sitten on keksittivd jotain muuta. Ja tosiaan se ulkoilu nyt
kevddilld tai syksylldkin, kun oli se nuha, niin kylld me sitten mentiin...ldhdettiin
ulos, jos ollaan koko pdivd sisdlld...niin sitd tulee sitten.....oikeesti raskasta. Ettd,
heti, kun oli toipunut tai vihdnkin paremmassa kunnossa, niin jonkin aikaa kéytiin

ulkoilemassa.” Vanhempi 7.

Vanhempien omaksuma tieto ja késitys lastentautien helposta tarttuvuudesta, pelko toisten
tartuttamisesta, vanhempien omaksumat tavat pyrkid pysytteleméén sisétiloissa ja tarjota sairaalle
ensisijaisesti lepoa seké rauhoittaa perheen paivarytmid, eristivét perheet tehokkaasti kotiin, eroon
ystdvistd, tutuista ja harrastuksista. Kun perheiden normaalissa arjessa pdivit tdyttyvit kodin
ulkopuolisesta tekemisestd ja toiminnasta, niin sairastumisen myotd jouduttiin pitimédn pitkd véli
ennen kuin voitiin liikkkua kodin ulkopuolella, ndhdd isovanhempia, muita lapsia ja ditejd. Tamén
neljin seindn sisédlle vetdytymisen vuoksi arki muuttui niin vanhemmille kuin lapsillekin
yksitoikkoiseksi. Se, etté lapsia oli sairaanakin vaikea pitdd paikoillaan ja rauhoittaa lepddméiéin ja se,
ettd vanhempien késityksen mukaan sairaan lapsen kanssa ei voinut mennd ulos, vaikka tdlld oli
sairaana energiaa juosta ympyrdd sisitiloissa, joutuivat he suunnittelemaan koko péivéin tekemiset
sisétiloihin. Tamé ahdisti vanhempia ja rajoitti heiddn eldméiénsi. Kukaan ei vanhempien mukaan
jaksanut loputtomasti olla sisdlld lasten kanssa ja ulkoilemaan mentiin alkuun esimerkiksi omalle
takapihalle, jos ei vield muualle uskallettu 1dhted. Vanhemmat pohtivatkin paljon, milloin oli oikea

aika ja hetki uskaltautua kerhoihin, tavata muita ja pyytda tukiverkostolta apua.

No.... Se on vaikeeta olla helld ja huolehtivainen, mutta tavallaan sitten ite
kuitenkin on huolissaan. Sitd on niin kuin vaikea peittdd sitd omaa huolta siitd
asiasta. Sitd yrittdd niin kui ndyttdd, ettd mitddn hdtdd ei ole, mut kuitenkin niin
kun itekkin vaikka kuinka kova olisi, jos lapsi sairastaa niin herkdsti on huolissaan
vaikka siind ei vakavasta olisi kysymyskddn. Mutta kuitenkin, kun toinen ei
valttamdttd osaa ilmaista sitd mihin sattuu ja mikd on olo, niin entistd enemmdn se

huolettaa sitten.” Vanhempi 4.
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Lapsen tai lapsien sairastaessa vanhempien arkeen tuli erilainen huoli, jonka kanssa vanhemmat
totuttelivat eldmédidn sairastamisarjessa. Vanhemmat saattoivat olla huolissaan, vaikka mistiin
vakavasta sairaudesta ei olisikaan ollut kyse ja kuvasivat, kuinka huoli ei aina antanut nukkua, laittoi
heidat ldhelle lapsiaan, olemaan valmiudessa, etsimddn tietoa, tekeméén suunnitelmia ja hakemaan
tarvittaessa apua. Tatd lapsen sairastamiseen liittyvdd huolta oli vililld vaikea peittdd ja se sai
vanhemmat myos tarkkailemaan ja valvomaan herkilld silmélld ja korvalla lapsen oireita, joiden
pohjalta he pyrkivdt padttelemdén oliko kyseessd vakavampi sairaus vai ei. Tdmédn lapsen
sairastamiseen liittyvan huolen kanssa vanhemmat kokivat myos olevansa loppujen lopuksi yksin,
vaikka he saivat tukea ja neuvoja vanhemmiltaan, diagnoosin ja hoito-ohjeita l4&kariltd tai
konkreettista apua ystiviltddn ja vanhemmiltaan. Vanhemmat halusivatkin olla 1dhelld sairasta lastaan
ja kertomuksissa he kuvasivat, kuinka huoli saattoi myds ylléttia, vaikka tuttu ihminen oli hoitamassa
lasta. Erityisesti, jos kédsitykset tavoista miten hoitaa sairasta lasta poikkesivat toisistaan tai kun toinen
vanhempi oli poissa ja vastuu sairaista oli vain toisella, sai huoli pelkdiméén ja pohtimaan pahinta.
Tédmai lapsen sairastamiseen liittynyt huoli sai vanhemmat ymmartimiin myods paremmin omia
vanhempiaan ja heiddn tapojaan. Lasten sairastamiseen liittyvd huoli kuitenkin muutti muotoaan
vuosien varrella: Lapsen ensimmadisen elinvuoden aikana se oli vanhempien kertomuksissa pelkoa,
koska kaikki oli uutta, eikd osannut vield lukea lapsestaan, miten sairas hin oli. Kokemuksen
karttuessa vanhemmat kykenivit tarkkailemaan rauhallisemmin mihin suuntaan tauti eteni ja pelko
muuttui huoleksi. Kuvaavaa kuitenkin on, ettd vaikka sairastamisesta oli monilapsisissa perheissi
muuttunut arkisemmaksi, eikd aina odotettu pahinta vaan mentiin lapsi kerrallaan, niin sairastamiseen

liittyva vaativuus ja huoli kuitenkin pysyivit.

5.1.2 Vanhempien arkeen tuomat muutokset

"Sitten vaan lueskellaan ja katotaan ehkd telkkaria ja siitd tulee sitten semmonen
spessuhetki sitten, ettd ollaan ldhekkdin ja sylikkdin kun toinen on kipee. Saa syodc
mitd nyt tekee mieli syodd, ettd ei tarvi niin kun samalla tavalla mennd niissd

rutiineissa kuin lounas tai mitd nyt yleensd on.” Vanhempi 2.

Lasten sairastaessa vanhemmat halusivat tuoda sairastamisarkeen ja toteuttaa sellaisia rutiineja ja
tapoja, jotka heiddn mielestddn kuuluivat heiddn perheessdin lasten sairastamiseen ja
sairastamisarkeen ja toisaalta poiketa monista normaaliarjen sddnnoéistd ja kdytdnndistd. Keskiossa
oli sairaan lapsen yksilollinen huomioiminen ja vanhempien kertomuksissa sairaasta lapsesta tulikin

vanhempien huomion ja hellyyden keskipiste. Tdméa tehtiin jattdmalla kotiaskareita sivuun,
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laskemalla rimaa ja sallimalla normaaliarjessa kiellettyjd tai harvinaisia tapoja. Yksi tapa hellid ja
luopua normaaliarjen sdénndistd ja rutiineista oli viettdd sohvaeldméd. Vanhemmat kertoivat, kuinka
sairastamiseen kuului oleellisesti se, ettd linnoittauduttiin olohuoneeseen: Sairas lapsi sai levita,
nukahdella, syodéd ja juoda sohvalla sekd katsella lastenohjelmia. SyOmisessdkddn ei noudatettu
normaaleja tarkkoja ruokarytmejd, vaan vanhemmat kertoivat, kuinka sairastaessa lapset saivat luvan
syoda sitd, mikd maistui ja mitd teki mieli. Herkuttelu oli sallittua. Piirrettyjé, tietokonetta ja tablettia
katseltiin normaalia enemmaén ja usein vanhempi oli sairaan lapsen seurana. Lasten vieressd myos

nukuttiin pdivdunia tai heidét otettiin tavallisuudesta poiketen yoksi viereen nukkumaan.

Lapsen sairastaessa vanhempien huolenpitoon tuli my0s uusia sdvyjd ja vanhemmat kuvasivat
kertomuksissaan lapsen heikentyneen terveydentilan ja lapsen muuttuneiden tarpeiden heissd
aiheuttamaa “mentaliteetin” eli ajatustavan muutosta. Tuo ajattelutavan muutos sai heidit mielestiin
toimimaan ja ajattelemaan sairastamisarjessa toisella tavalla kuin normaaliarjessa. Se miten paljon
tavat ja rutiinit kotona muuttuivat, riippui siitd, sairastivatko vain lapset vai myds aikuiset, minka
ikéisid lapset olivat ja miten voimakkaita oireet olivat ja miten he reagoivat oireisiin, mutta joka
tapauksessa sairastuneelle lapselle haluttiin antaa hyvid muistoja sairastamisesta, limmaontunnetta

sekd kokemusta huolenpidosta ja vilittimisesta.

"Mistd meiddn tapamme suhtautua ja toimia tulee.... Kai se on ihan toisinto siitd,
miten itse sairastaa, miten silloin toimii ja muutenkin, miten toimis siind
tilanteessa, jos joku muu kuin oma lapsi sairastaa ja muutenkin. Paitsi tietenkin
aina sitd sovittaa omaan lapseen. Kai sitd jotenkin siihen. Tai kun on itse kipednd,
ettd miten sitd haluaisi, ettd muut toimisivat silloin. Tietenkin myds se, miten

omassa perheessd vanhemmat on tehnyt, niin aika pitkdltd sieltd.” Vanhempi 8.

Monet néistd sairastamisarjen tavoista ja siitd miten sairastamiseen ja sairastuneeseen suhtauduttiin,
juontuivat vanhempien omista sairastamiskokemuksista ja siitd, miten heididn lapsuudenkodeissaan
oli sairastettu ja hoidettu sairaita lapsia. Vanhemmat halusivat noudattaa ja ylldpitdd hyviksi
kokemiaan tapoja ja ajatusmalleja, mutta olivat myds joutuneet tietoisesti kyseenalaistamaan ja
muuttamaan lapsuudenkotinsa kéyténteitd omien negatiivisten kokemustensa vuoksi. Tastd
esimerkkind suhtautuminen ladkkeisiin, erityisesti lasten antibioottihoitoihin ja kivunhoitoon.

Vanhemmilla oli kokemuksia siité, ettei heidén oireitaan ja vaivojaan ollut hoidettu lapsuudessa aina
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parhaalla mahdollisella tavalla ja siksi he halusivatkin itse optimoida lastensa lddkehoidon ja sen

annostelun. Vanhemmat halusivat hoitaa lapsiaan niin kuin halusivat itse tulla hoidetuiksi.

5.2  Perheen arjen asiantuntijana toimiminen

Kertoessaan lasten kotona sairastamisesta ja perheen arjesta vanhemmat puhuivat toimimisesta oman
perheensa arjen asiantuntijoina. Kertoessaan, miten kotona sairastettiin, miten kotona toimittiin seké
mitd ajatuksia ja tunteita lapsen sairastaminen oli tuonut tullessaan, vanhemmat kertoivat arjen
haasteista, suhtautumistavasta ja niistd keinoista, joilla muuttunut arki saatiin sujumaan, tuettiin
perheen jaksamista ja saatiin lapset terveiksi. Vanhempien kertomuksissa arjen asiantuntijuuden
teema nikyi luottamuksena ja turvana. Ne auttoivat selviytymiin niin henkisesti kuin konkreettisesti

lapi sairastamisarjen ja kantoivat kohti normaaliarkea.

5.2.1 Arjen asiantuntijuus luottamuksena

Luottamus nikyi vanhempien kertomuksissa ajatuksena ja kokemuksena, ettd kylld sitd aina jotenkin
selviydytdén. Ja tdhdn asti vanhemmat kokivatkin selviytyneensd. Téstd selviytymisestd oli
vanhempien mukaan osaltaan kiittdminen sitd, ettd lapset olivatkin olleet terveempid kuin mitd
vanhemmat olivat odottaneet, eikd kuumeilua, flunssaa, ripulia ja korvatulehduskierrettd vakavampia
lastentauteja ollut sairastettu ennakko-odotuksista huolimatta. Lapset eivét olleet myodskdin
sairastaneet yhtd aikaa niin paljon, kuin vanhemmat olivat peldnneet ja toisten vanhempien
kertomuksista ymmarténeet. Vanhempia myos kannatteli ajatus siitd, ettd sairastaminen kuuluu osana
lasten eldméin, osana normaalia kasvua, kehitystd ja tarpeellisen immuniteetin hankkimista ja etti
lasten sairastaminen oli kuitenkin ajallisesti lyhyt rypistys. Omien kokemustensa kautta vanhemmat
my0s luottivat sithen, ettd lapset kestivit nditéd tauteja hyvin ja paremmin kuin aikuiset. Vanhempia
kantoi my0s luottamus tulevaisuudesta: Lasten sairastaessa vanhempien mieli tiyttyi odotuksesta ja
suuntasi tulevaan: Tiedettiin kuinka kauan mikin sairaus keskimaarin kenelldkin kesti, odotettiin, ettd
toipumisvaihe alkaisi ajallaan, eikd pitkittyisi, lapset saataisiin terveiksi ja péistdisiin jélleen

normaaliin arkeen. Edettiin pédivé kerrallaan.

”No...en osaa sanoa, ehkd semmonen rauhallisuus, vanhemman rauhallisuus,
mutta kuitenkin tarkalla silmdlld katsoa sitd, ettd kun on sitten aika ldhted lddkdriin
ja soittaa niin ettd osataan myos ottaa yhteyttd. Tietynlainen levollisuus

vanhemmille, kun lapsi on sairaana oksennustaudissa tai kuumeessa tai muuta.
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Lapsethan aika hyvin niinku kestdd niitd, paremmin kuin aikuiset. Ettd kovempikin
kuume, nii se ei oo lapsella niin paha ja oksennustauditkin he jotenkin...useempi
lapsi vaan hoitaa sen jotenkin ja se menee ohi. Aikuinen voi olla ihan niinku

vuoteenomana. Ehkd silld lailla ne lapset on ylldttdivdin vahvoja siind. ” Vanhempi

6.

Vanhemmat luottivat omiin tietoihinsa, taitoihinsa, toisiinsa ja terveydenhuollon ammattilaisiin.
Vanhemmilla oli tunne, ettd he hoitivat lasta yhdessd parhaan ndkemyksensd mukaan ja luottivat
omaan osaamiseensa ja harkintakykyynsd. Vaikka neuvoja ja vahvistusta oli jouduttu useinkin
hakemaan niin ammattilaisilta kuin ldhipiiriltékin, kokivat he selvinneensid omilla tiedoillaan ja
taidoillaan pitkélle. Vanhemmat luottivat siithen, ettd he tunsivat lapsensa ja heididn yksil6lliset
tarpeensa ja sitd kautta tiesivit, mikd omalle lapselle oli parasta my0s sairastaessa. Tdhédn lapsen
yksilollisyyden tuntemiseen perustui myos poikkeavien ja huolestuttavien oireiden huomaaminen,
sen ymmartdminen, ettei lapsella kaikki ollut kunnossa ja hoitoon hakeutuminen. Sairasta lasta
hoitaessaan vanhemmat kéyttiviat kokemustaan, vanhemmanvaistoaan, maalaisjirked ja saamaansa
tai hankkimaansa faktatietoa. Lasten sairastaessa vanhemmat eivét kokeneet vertaavansa itsednsé
toisiin vanhempiin, eivitkd nimenneet ulkoapdin tulevia paineita liittyen omien lasten hoitamiseen.
Heidédn kykyjddn hoitaa sairasta lasta ei kukaan ulkopuolinen ollut kyseenalaistanut, mutta he itse
olivat mielestddn joutuneet kyseenalaistamaan ldhipiirinsé, kuten omien vanhempiensa tavan hoitaa
sairasta lasta ja toivoneet heiddn noudattavan toiveitaan. Vanhemmat korostivat seuraavansa
lansimaalaisen lddketieteen ohjeita ja suosituksia luottivat, ettdi ammattilaisilla oli tarjolla hyvia,

luotettavia lddkkeitd ja hoitokeinoja heidédn lapselleen. Uskomustiedosta sanouduttiin irti.

5.2.2 Arjen asiantuntijuus konkreettisena turvana

Lasten sairastaessa vanhempien pdiviin sisdltyi niin raskaita ja kaoottisia pdivid, jolloin oli vain
sinnitelty, kuin tylsid pdivid tai pdivid, jolloin lapsi on sairastanut hyvédntuulisena. Mukaan oli
mahtunut pelkoa, ahdistusta, huolta kuin leppoisaa yhdessé oloakin, mutta vanhemmat kokivat, ettd
heididn oli katsottava, saisiko taudin hoidettua itse, pidettdvd tilanne hallinnassa ja vastattava
sairastamisen mukanaan tuomiin arjen haasteisiin, kuten perheen jaksamiseen, kykyyn toimia ja
luotettavan avun hankkimiseen ja saamiseen. Naihin sairastamisarjen haasteisiin vanhemmat
vastasivat pyrkimailld sdilyttdméédn pédivarytmin, hankkimalla lapsilleen yksityisié terveyspalveluita,

laatimalla varasuunnitelmia, varautumalla tarvikevarastoilla ja turvautumalla roolijakoon.
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“Ja niin kun sanottu, niin noihin mummoihin ollaan yhteydessd puhelimen
vdlitykselld, semmoista henkistd tukea. Mutta ei meilld ainakaan oo sillai, mutta
onneksi ei oo ollukkaan sellaista tilannetta, ettd tavallaan ettd joku lapsi olisi niin
kipee, ettd molempien vanhempien tarvitsisi olla jossain sairaalassa. Ettd, se olis
varmaan vield vaikeempi tilanne silleen, ettd tarvis miettid, ettd isoveljelle tai
pikkusiskolle tarvis hankkia joku hoito tai jotain... siind tuliskin tenkkapoo. Nyt on

kuitenkin pdrjdtty kahdestaan niin, ettd toinen huolehtii toisesta ja toinen toisesta.’

Vanhempi 3.

Perheiden tukiverkostot olivat ohuita ja osittain olemattomia. Kertomuksissaan vanhemmat nimesivat
isovanhemmat, jotka asuivat samalla paikkakunnalla tai tunnin, kahden ajomatkan pédssi,
tarkeimmaiksi konkreettiseksi avukseen. Isovanhemmat pystyivit pddsddntoisesti auttamaan lasten
sairastuessa, joko hoitamalla lapsia tai antamalla puhelimen vilitykselld neuvoja ja henkisté tukea,
vaikka olivatkin vield tydeldmaissé tai viettivit hyvin kiireistd eliméa. Konkreettista apua oli heiltd
vanhempien mukaan tihdin asti jérjestynyt, niin etti oli pérjitty. Adrimméisessi hidissi osa
vanhemmista olisi voinut pyytdd ystdviddn tai naapuria vahtimaan lapsia, jos olisi pitdnyt saada
hoitoapua omiin menoihin tai asioiden hoitamiseen, mutta siithen oli korkea kynnys. Sen sijaan se,
ettd toiselle lapselle olisi pitidnyt saada hoitopaikka yoksi toisen lapsen sairastumisen vuoksi, olisi

ollut monille vanhemmille haastavaa tai mahdotonta.

Sairastamisarjen haasteena oli perheen jaksaminen. Vaikka monista rutiineista ja sdidnnoistd
luovuttiin lapsen sairastaessa, pyrkivdt vanhemmat sdilyttdmddn ja turvaamaan normaalin
paivarytmin: YOlld nukuttiin ja pdivélld tehtiin asioita jaksamisen mukaan. Koko perheen
jaksamiseen auttoi vanhempien kokemuksen mukaan parhaiten se, ettd kaikki perheen jésenet saivat
tarpeeksi nukuttua ja kertomuksissa vanhemmat nimesivitkin younien vdhdisyyden ja lasten kanssa
O0iden valvomisen yhdeksi rankemmista ja vaikeimmista asioista sairastamisessa. Pédivdrytmin
sdilyttdmiseen sisdltyi perheen jaksamisen turvaamisen liséksi my0s ajatus sisarusten huomioimisesta
ja tasapuolisesta kohtelusta. Koska perheen arkirutiinit muuttuivat, kokivat vanhemmat sairastuneen
lapsen sisarusten huomioimisen vaikeampana. Vanhemmat pyrkivitkin selittdméén lapsille, miksi
sairastaessa yksi lapsista sai enemmaan huomiota ja pyrkivét pitimiin kiinni edes siitd, ettd terveen

lapsen kanssa mentiin ulos aamuin ja illoin ja tarjottiin ndin hénelle jotakin omaa aktiviteettid.
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"Niin tdrkeimpdnd md piddn sitd, ettd riittdvdsti kipulddkettd, ettd Panodolia,
Buranaa ja oisinkin, varsinkin, et sitten kun niille antaa hyvin silloin illalla, illalla
kunnolla lddkkeet ja niin meiddn koko perhe saa nukuttua, koska aikuisethan siind

kuitenkin, ainakin toinen aikuinen joutuu kdymdcdn silti téissd.” Vanhempi 7.

Younien takaamisen kannalta tidrkeimmaiksi yksittdiseksi tekijdksi nousi riittdvd kipu- ja
sirkylddkkeiden anto. Vanhemmat eivit arastellet kipulddkkeiden antamista, jos niitd annosteltiin
ohjeiden mukaisesti ja todellisiin oireisiin. Kipulddkkeiden antamiseen liittyi myos halu helpottaa
mahdollisimman nopeasti lapsen oloa, koska lapsen ei haluttu joutuvan kirsimdin tai olevan
tuskainen. Kipuldédkkeitd, kuten muitakaan ladkkeitd, ei haluttu antaa varmuuden vuoksi tai ilman,
ettd oltiin vakuuttuneita, siitd ettd niiden antamiselle oli selked peruste ja lapsi tarvitsisi ja hyotyisi
niistd. Epdvarmuutta aiheutti lapsien oireiden tulkinta, varsinkin jos lapsi ei vield osannut ilmaista
mihin sattuu. Vaikka vanhemmat turvautuivat tietojen etsimisessd my0s nettiin, varasivat he
ongelmatilanteissa mieluummin ajan suoraan lddkirille kuin jdivdt pitkddn googlettamaan tai
harrastamaan mielestddn muuta epidluotettavaa tiedonhankintaa. Varmistusta, tukea, tietoa, hoito-

ohjeita ja lddkkeitd hankittiin terveydenhuollon ammattilaisilta.

"Sitten sellainen toinen juttu, kun lapset on sairaana meilld on yksityinen
terveysvakuutus Ja se on semmoisella henkiselld puolella tosi iso juttu Sinne
pddsee heti saman pdivin aikana. Sinne pddsee ihan milloin vaan ja sinne on
paljon matalampi kynnys mennd kuin julkisen puolen pdivystykseen, koska me
tavallaan ollaan maksavia asiakkaita Ja me maksetaan siiti mentiin sinne turhaan
tai ei. Ja sitten, esimerkiksi kun tytolld on ollut hirvedsti niitd korvatulehduksia,
niin se palvelu oli niin nopeaa. Ettd kun oli kolme korvatulehdusta, niin heti sai

putket korviin. Sinne jotenkin niin pddsee helposti ja uskaltaa vain mennd.’

Vanhempi 1.

Kertomuksissa vanhemmat kuvailivat, kuinka heilld oli korkea kynnys l&hted jonottamaan sairaan
lapsen kanssa terveyskeskukseen tai menni rasittamaan julkisen puolen pdivystystd. Pienisti asioista
ladkariin ei haluttu mennd, mutta vanhemmat eivit mydskddn halunneet jddda pitkdksi aikaa
odottelemaan, jos muutosta voinnissa ei tapahtunut tai kyseessd oli jotain erikoisempaa, vaan

ldhdettiin hakemaan apua ja haluttiin, ettd lapsi tarkistettiin varmuuden vuoksi. Jotta l4dédketieteellinen

37



hoito olisi tarvittaessa helposti saatavilla, olivat vanhemmat jo etukiteen varautuneet sairastamiseen
hankkimalla lapsilleen yksityisid terveys- ja hoitovakuutuksia. Lasten sairastamiseen liittyvét asiat
hoidettiinkin pddsaantdisesti ndilld yksityisilld lasten lddkariasemilla, joihin sai vastaanottoajan aina
nopeasti jonottamatta saman pdivan aikana. Vakuutusten vuoksi vanhemmista tuli maksavia
asiakkaita ja heilld oli matalampi kynnys ottaa yhteyttd ammattilaisiin ja vaatia vapaata keskustelua
lapsen asioista vastaanottoajan puitteissa. Kukaan ei syyttdnyt heitd turhista kysymyksisté tai ajan
tuhlaamisesta ja he kokivat saavansa parempia vastauksia kaikkien lddkédreiden ollessa
lastenldédkareitd. Yksityisiltd vastaanotoilta vanhemmat hakivatkin luotettavan asiantuntija-avun seka
joustavan, nopean ja laadukkaan avun lisdksi turvaa. Sellaista asiantuntijuutta he eivét olisi

mielestdédn saaneet julkiselta puolelta ilman l&hetett.

Koska lapsen sairastuessa oli kyettdvd toimimaan siind hetkessd, eikd endd ollut aikaa ldhted
kauppaan ja apteekkiin tai arpoa mitd tekisi, korostivat vanhemmat kertomuksissaan tietynlaisen
tarvikereservin ja toimintasuunnitelmien tarpeellisuutta lapsen sairastumista, dkillisié tilanteita seka
yksinselvidmistd ajatellen. Vanhemmilla oli aikaisempien kokemustensa vuoksi valmiita
toimintasuunnitelmia esimerkiksi lasten kohtauksenomaisista oireista selvidmiseen. Erityisesti nimé
toimintasuunnitelmat korostuivat toisen vanhemman vastatessa yksin lasten hoidosta toisen ollessa
toiden vuoksi poissa kotoa. Vanhemmilla oli myos valmiiksi jaettuja ja mietittyjd rooleja lasten
sairastaessa: Toinen vanhemmista hoiti sairasta ja toiselle jai terveen lapsen tarpeista huolehtiminen.
Parhaimmillaan vanhemmat tunsivat tasapainottavansa toisiaan toimiessaan yhdessd ja kokivat
yhdessd tekemisen ja toisen auttamisen sekd tukemisen tirkednd. Vanhempien kertomuksissa
esimerkiksi sohvaeldmén viettimiseen ei liittynyt pelkki sairaan lapsen helliminen vaan myds luova
kdytdnnon ratkaisu ja ndkokulma, lasten valvominen. Kun sairas lapsi oleili sohvalla ja toinen lapsi
pidettiin sohvan ldheisyydessi, voitiin useampaa lasta tarkkailla samanaikaisesti, vanhempi saattoi
jatkaa askareitaan ja lapsilla oli turvallisesti vanhempi ldhelld. Tama ei olisi ollut mahdollista, jos

lapset olisivat olleet omissa huoneissaan.

5.3 Liisan kertomus

Meiddn lapsemme ovat olleet varmaan timdn koronatilanteen vuoksi poikkeuksellisen ihmeen
terveitd koko alkuvuoden, vaikka ovat olleet normaalisti pdivikodissa. Tavallisesti se arki muuttuu
lasten sairastuessa heti sellaiseksi sdhlddmiseksi ja sddtdmiseksi, koska meiddn tdytyy nopeasti
pddttdd mieheni kanssa kumpi meistd jdd kotiin vai pystyvitké jommankumman vanhemmat tulemaan

avuksi. Ndin korona-aikanahan se on ollut mahdotonta. Yleensd mind jddn kotiin, koska tyopaikallani
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suhtaudutaan suopeammin poissaoloihin lapsen sairastamisen takia. Jos mieheni jdisi kotiin, joutuisi
hin  kuitenkin tekemddn osittain etdpdivdd, ainakin vastaamaan tdrkeimpiin puheluihin ja
sdhkoposteihin. Ndin pddstddn helpommalla ja saadaan pdivit rullaamaan. Jos lasten sairastuminen

pitkittyy, niin yleensd joku isovanhemmista saadaan apuun.

Ne sairastamispdivdt menevdt hoitaessa sairasta lasta neljdn seindn sisdlld. Normaali arki pysdhtyy
ja me vanhemmat laskemme rimaa: koti saa olla sekaisin ja syddddn sitd, mikd sattuu maistumaan.
Yleensd parhaiten menevit pillimehut ja jddtelo. Me aikuiset yritimme parhaamme mukaan
rauhoittaa lasten menoa. Sohvaeldmd kuuluukin meilld kiintedsti sairastamiseen eli lapset saavat
tulla peittoineen, juomineen ja vdlipaloineen sohvalle. lhan niin kuin minun lapsuudessanikin.
Sairasta lasta myos hellitidn, ollaan lihekkdin. Usein katsotaan pitkin pdivdd lastenohjelmia ja
pelataan. Koska sairaan lapsen kanssa ollaan kotona jdd toinenkin lapsista pois pdivdikodista ja
vleensd hdnkin sairastuu muutaman pdivin sisdlld. Jotta molempien perddn katsominen onnistuu,
niin toistakin lasta on pidettdvi sohvan ldheisyydessd, mutta pyritdidn edes kerran pdivdssd
pddsemdcdn ulos hdnen kanssaan. Tylsdd on se, ettei voida ldhted mihinkddn perheend, eikd voi ndhdd

kavereita, tuttuja ja ystdivid. Kukaan ei jaksaisi olla pdivdstd toiseen sisdlld.

Vaikka normaaliarki on mahdotonta, niin yritetddn sentddn pitdd pdivarytmistd kiinni. Olemme
mieheni kanssa sitd mieltd, ettd lasten ollessa kyseessd, lddkkeitd tulee kéyttid niin vdahdn kuin
mahdollista ja vain tarpeeseen, mutta kokemus on osoittanut, ettd lapsille on hyvdi antaa ainakin yétd
vasten kuume- ja kipulddkettd. Meiddin koko perhe jaksaa paremmin, kun saadaan nukuttua kunnon
younet. Meilld on korkea kynnys mennd julkiselle puolelle ja lasten sairastamiseen liittyvit asiat
hoidetaan yksityiselld lasten lddkdriasemalla. Molemmille lapsille on otettu heti syntymdn jdlkeen
Vksityinen hoitovakuutus. Se on henkisesti tirked asia, ettd pddsee nimenomaan lastenlddkdrin
vastaanotolle saman pdivin aikana jonottamatta ja, ettd sinne voi mennd ndyttdmddn lasta ihan
varmuuden vuoksi, vaikka mistddn vakavasta ei olisikaan kyse. Ei tarvitse etsid loputtomasti tietoa
netistd. Vanhemman lapsen kanssa kdytiin kylld kerran pdivystyksessd, kun se oksensi rajusti koko
pdivin ja oli y6lld niin huonossa kunnossa, ettd jouduimme soittamaan pdivystykseen. Kun kaikki
heiddin antamansa kotikonstit oli kdytetty, kdytimme lasta saadun ohjeen mukaisesti pdivystyksessd

tiputuksessa. Sitd ei halua, ettd lapsi kérsii, vaan haluaa helpottaa hyvin nopeasti hdnen oloaan.

Esikoisen sairastaessa ihan pienend sitd oli huomattavasti pelokkaampi. Nyt, kun kokemusta on tullut
lisdd ja tuntee omat lapsensa, niin pddllimmdisend on huoli. Isovanhemmilta ja ystiviltd saadaan

henkistd tukea ja hyvid ohjeita ja vililld lasten hoito apua, mutta sen huolen kanssa olemme mieheni
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kanssa kahdestaan. Mieheni on vidlilld tyomatkoilla ja niitd viikkoja varten olenkin tehnyt
toimintasuunnitelmia sen varalle, ettd lapset sairastuisivat. Tdhdn asti asioista on selviydytty omilla
tiedoilla ja taidoilla ja haettu varmistusta ja apua ammattilaisilta, eikd kukaan ole kyseenalasitanut
kykydimme hoitaa lapsiamme sairaina. Vaikka lapset sairastavat usein, niin muistutan itsedni siitd,

ettd sairastaminen kuuluu lapsuuteen ja on ajallisesti lyhyt rypistys.

5.4 Yhteenveto tuloksista

Kerronnallisen teema-analyysin pohjalta muodostui kaksi padteemaa, jotka kuvaavat vanhempien
nikokulmasta perheiden arkea lapsen sairastaessa tavallista lastentautia: Normaaliarjen muuttuminen

sairastamisarjeksi ja perheen arjen asiantuntijana toimiminen.

Péadteema normaaliarjen muuttuminen sairastamisarjeksi, kuvaa vanhempien niakokulmasta lapsen
sairastumisen vaatimaa nopeaa siirtymistd perheen normaaliarjesta sairastamisarkeen, jolloin
vanhemmat keskittyvdt saamaan lapsensa jélleen terveeksi ja toivovat nopeaa paluuta
normaaliarkeen. N&mid perheen arkeen vaikuttavat muutokset voidaan jakaa vanhempien
ndkokulmasta heistd riippumattomiin eli vdistamdttomiin muutoksiin seka heiddn haluamiinsa eli
heiddn arkeensa tuomiin muutoksiin. Viistamattomiin muutoksiin kuuluu lapsen terveydentilasta
johtuva sairaan lapsen hoidon jdrjestaminen, jota vaikeuttaa joustamaton tyéeldmd ja jonka vuoksi
vanhemmat joutuvat tekeméén paljon jirjestelyjd, valintoja ja arvottamaan tyotéén, eristdytyminen
neljin seindn sisdlle, jonka taustalla on vanhempien omaksumat késitykset tautien helposta
tarttuvuudesta ja sairaan lapsen hoitoa koskevat tavat, kuten sisdtiloissa pysytteleminen, sairaan ja
koko perheen péiviarytmin rauhoittaminen, ja jotka eristivdt perheet tehokkaasti niin muista
sosiaalisista suhteista kuin kodin ulkopuolisesta toiminnasta sekd erilainen huoli, joka on
vanhemmilla huolimatta kaikesta heidén saamastaan avusta ja tiedosta, ja jonka kanssa he kokevat
olevansa yksin. Vanhempien arkeen tuomiin muutoksiin kuuluu sairastamiseen ja sairaaseen lapseen
suhtautuminen huomioimalla sairastunut yksilollisesti, asettamalla sairastunut huomion ja hellyyden
keskipisteeksi sekd kodin sddnnoistd ja rutiineista poikkeaminen. Niilli muutoksilla vanhemmat
haluavat tuoda ja toteuttaa sairastamisarjessa sellaisia rutiineja ja tapoja, jotka heidédn mielestdén
kuuluvat heidin perheessddn lasten sairastamiseen ja sairastamisarkeen. Ndméi vanhempien arkeen
tuomat muutokset juontuvat heidédn omista kokemuksistaan ja siitd, miten he itse haluaisivat tulla

hoidetuiksi sairaina.
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Toinen padteemoista, perheen arjen asiantuntijana toimiminen kuvaa sitd suhtautumistapaa ja niitd
keinoja, jotka auttavat vanhempia selviytymédn ja vastaamaan lapsen sairastamisen mukanaan
tuomiin muutoksiin arjessa. Luottamus selviytymisestd, luottamus omiin tietoihin, taitoihin ja
toisiinsa sekd terveydenhuollon ammattilaisiin sekd arjen asiantuntijuus konkreettisena turvana
auttavat vanhempia selviytyméédn, niin henkisesti kuin konkreettisesti lapsen sairaudesta ja
muuttuneesta arjesta, kantaen kohti normaaliarkea ja lapsen paranemista. Vanhemmat noudattavat ja
seuraavat lansimaisen lddketieteen ohjeita seké suosituksia, hakevat tarvittaessa apua seki luottavat
omaan osaamiseensa, taitoihinsa, tietoihinsa, kokemukseensa ja vanhemmuutensa. Koska perheiden
turvaverkostot ovat ohuita, pyrkivdt vanhemmat turvaamaan perheen jaksamisen sdilyttdmalla
paivarytmin sekd yksin selviytymisen kehittimélld roolijakoja, toimintasuunnitelmia seké
hankkimalla tarvikevarastoja. Koska vanhemmat eivdt koe saavansa haluamanlaisiaan palveluita
julkisen terveydenhuollon kautta, hoidetaan lapsen sairauteen liittyvédt asiat yksityisilld
vastaanotoilla, jota varten he hankkivat terveysvakuutuksia. Terveydenhuollon palveluiden
ostaminen mahdollistaa nopean lapsen olon helpottamisen ja tuo konkreettista turvaa. Taulukossa 1
on esitetty tutkimuksen paédteemat, alateemat sekéd teemat. Liitteessd 2 on néhtivissi taulukko teeman
”Yksin selviytyminen toimintasuunnitelmien, roolijaon, tarvikevarastojen ja terveydenhuollon

palveluiden ostamisen avulla” muodostuminen yleiskielisistd ilmaisuista teemaksi.

Taulukko 1. Tutkimuksen pddteemat, alateemat ja teemat

PAATEEMA ALATEEMA TEEMA
Viistimattomit muutokset e Lapsen hoidon jérjestiminen ja huonosti joustava
arjessa tyoelama
e Neljén seindn sisdlle eristdytyminen. Vanhempien
Normaaliarjen omaksumat késitykset tartuntavaarasta seké sairaan
muuttuminen lapsen hoitamisesta
sairastamisar- e  Sairauden mukanaan tuoma erilainen huoli
jeksi Vanhempien arkeen tuomat muu- | ¢  Sairaan lapsen yksil6llinen huomioiminen. Sairastunut
tokset huomion ja hellyydenkeskipisteeksi
e  Poikkeaminen kodin normaaleista sddnndisté ja
rutiineista
Arjen asiantuntijuus e  Luottamus selviytymisesti
luottamuksena e  Luottamus omiin tietoihin, taitoihin ja tosiinsa seké
terveydenhuollon ammattilaisiin
Perheen arjen . . - . . . . -
asiantuntijana Arjen asufntuntljuus . P“e.rhee“n ] .aksaumlsen tukeminen péivéarytmin
toimiminen konkreettisena turvana sallyfttamls.ella ' . . ' )
e Yksin selviytyminen toimintasuunnitelmien, roolijaon,
tarvikevarastojen ja terveydenhuollon palveluiden
ostamisen avulla
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimusmetodin ja tulosten tarkastelua

Toteamus, ettd hyvikin tutkimussuunnitelma on vain suunnitelma ja tutkittavaan ilmidon liittyva
arvoitus avautuu vahitellen, pati tdhénkin tutkimukseen (Kiviniemi 2018, 67; Ruusuvuori ym. 2010,
8—10). Se, ettd haastattelemalla saadussa aineistossa olikin yllittden pddosassa puheessa olevat
lyhyehkot kuvaukset menneisté tapahtumista seké toteamukset, ajatelmat, pohdinnat ja kommentit eli
niin sanotut pienet kertomukset, aiheutti alkuun himmennysti ja epduskoa siitd, pystyttiisiinkod
aineistolla vastaamaan suunniteltuihin tutkimuskysymyksiin ja mistd ndméa pienet kertomukset
todellisuudessa kertoivat. Oliko niissd tarpeeksi kerronnallisuutta ja millaiseen analyysin ne
taipuisivat? Tutkimus kéynnistyikin ikd4n kuin uudelleen litteroinnin ja haastatteluihin tutustumisen
jélkeen, koska oli paitettivd mihin suuntaan aineiston kanssa jatkettaisiin. (esim. Ruusuvuori ym.
2010, 11-12, Salmi-Nikander 2009). Taméi vaati uudelleen perehtymisti ja varmistuksen hakemista
metodikirjallisuudesta (Ruusuvuori ym. 2010, 11-12) sekéd havahtumista siihen, ettd vaikka aineisto
muodostui haastatteluiden sisdlld olevissa pienistd kertomuksissa eikd sellaisenaan tdyttdnyt
kerronnalliselle tutkimukselle usein tunnusomaista eldméntarinallista ulottuvuutta, oli osassa
haastatteluja kerronnallista aineistoa runsaasti ja aineisto kokonaisuudessaan rikas (Bamberg &
Georgakopolou 2008; Salmi-Nikander 2009).Viime vuosina onkin voimistunut ajatus, etti
kerronnallisten haastatteluiden aineistoa arvioitaessa olennaisempaa on se, kuinka tihedi tai ohutta
saatu kerronnallinen aines on, kuin tehdd joko-tai—eroa kertomuksen ja ei-kertomuksen vilille

(Hyvérinen 2017b, 203; Hyvérinen 2010, 46-50; 203; Hyvérinen 2007, 130-132),

Téassd tutkimuksessa tdma aineistoon tutustuminen ja sen jdrjesteleminen johti pienten kertomusten
tunnistamisen liséksi alun perin suunnitellun kolmen tutkimuskysymyksen vaihtumisen yhdeksi. Itse
teema-analyysikdédn ei edennyt alkuun hahmoteltujen vaiheiden kautta vaan aineistosta rakennetun
uuden kokonaiskuvan jdlkeen pédddyttiin tiivistimddn kustakin haastattelusta ydintarina ja
teemoitettiin kukin ydintarina ensin erikseen, ehjéna ja erillisend kokonaisuutena, kokoamaan timén
jilkeen saadut teemat yhteen toisiinsa vertaillen ja vasta timén jélkeen rakentamaan lopulliset teemat.
Télld ratkaisulla pyrittiin sdilyttimdidn ja korostamaan tdmédn suhteellisen pienen aineiston
monimuotoisuutta, informatiivisuutta ja kykyéd vastata tutkimuskysymykseen. (Hyvérinen 2010, 46;
Riessman 2008, 53—57.) Hyvirisen (2010, 46) mukaan kertomuksien analyysisséd ei tarvitsekaan
pyrkid soveltamaan vain yhtd valmista mallia, vaan tutkimuksessa voidaan kayttdd hyvin erilaisiakin

analyysitapoja, kunhan ne perustuvat aineistoon ja valittuihin tutkimuskysymyksiin. Naitd
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tutkimuksellisia valintoja tehdessd keskioon nouseekin tutkijan ja aineiston kohtaaminen eli se, ettd
ennen varsinaiseen analyysiin siirtymistd aineistoon tutustutaan, sitd jirjestetddn, luokitellaan ja
koodataan (Hyvérinen 2010, 46). Namai vaiheet ovat my0s perustana aineiston teemojen vertailulle,
analyysin perustuvien kokonaisuuksien muodostamiselle sekd tulosten suhteuttamiselle aiempiin
tutkimustuloksiin (Puusa 2020, 88—90; Ruusuvuori ym. 2010, 8). Teema-analyysin sudenkuopat ja
ongelmat johtuvatkin usein epésopivasta tutkimuskysymyksesté tai huonosti johdetusta analyysisti
eli siitd, ettd aineistoa ei ole oikeasti analysoitu, analyysi ei ole uskottavaa, tulkinnat ja analyyttiset
nakokulmat ovat epdjohdonmukaisia, aineiston tulkinta ei ole johdonmukainen teoreettisen
viitekehyksen  kanssa  tai  aineiston  kerddmiseen  kaytettyjd  kysymyksid  pidetddn

tutkimuskysymyksiné (Braun & Clarke 2006).

Haasteena téssid tutkimuksessa oli myds kyetd karsimaan tutkimuksen kannalta epidolennainen, mutta
houkutteleva aineisto, mutta samalla pyrkid luomaan rikas kokonaiskuva aineistosta eli 10ytda
aineiston perusulottuvuudet, keskeisimmaét kisitteet ja ydinkategoriat, jotka kuvasivat tutkittavaa
ilmidta ja joiden varaan tutkimukselliset ratkaisut ja analysointi voitiin rakentaa (Cobin & Strauss
2012b, 11-12, 18-19; Kiviniemi 2018, 68—69). Kiviniemen (2018, 72) sekd Cobinin ja Straussin
(2012a, 2-26) mukaan laadullisen tutkimuksen analyysissd onkin keskeistd 10ytdd nimenomaan koko
aineistoa yhdistdvd ja kannatteleva kokonaisrakenne. Tdmdn tutkimuksen tind temaattisen
kokonaisrakenteen tavoittaminen ja sen sisdltimdt teemat pyrittiln tuomaan esiin Liisan
kertomuksena kirjoitetun tyyppitarinan avulla. Kokonaisuutena timén tutkimuksen analyysi noudatti
aineistoldhtdisen laadullisen tutkimuksen prosessiluonnetta ja dialogisuutta aineiston kanssa siten,
ettd aineiston analyysid ja lopullisia tutkimuskysymyksid koskevat ratkaisut muotoutuivat ja
vahvistuivat véhitellen tutkimuksen edetessé (Kiviniemi 2018, 67). Kéytdnnossd analyysin eri vaiheet
limittyivét tiiviisti toisiinsa, tapahtuvat osittain pééllekkdin ja aina vélilld jouduttiin palaamaan
ldhtopisteeseen ja pohtimaan sitékin, tekikd valittu temaattinen luenta sittenkdén oikeutta aineistolle

(Puusa 2020, 88; Ruusuvuori ym. 2010, 9).

Tutkimuksen haastateltavat muodostivat mielenkiintoisesti hyvin homogeenisen ryhmin: Perheissa
oli keskimiérin kaksi lasta ja jokaisessa perheessi oli kaksi vanhempaan, joista vihintién toinen oli
tydeldmassé ja kotona olleet joko opiskelivat tai olivat siirtyméssé hoitovapaalta takaisin tydeldmaan.
Perheiden voitiinkin katsoa kuuluvan vahvasti suomalaiseen hyvin koulutettuun keskiluokkaan. Jo
haastatteluiden aikana syntyi vaikutelma vanhempien kokemusten ja  kertomusten
samankaltaisuudesta ja siitd, etti samanlaista eldminvaihetta eldvissd perheissd arjen rakenne

muistutti toisiaan (Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 15). Tutkimusaineiston analyysi vahvisti tdimén
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vaikutelman ja kertomuksissa toistuivat hyvin saman tyyppiset teemat, eikd niissd ollut suuria
vaihteluita, sisdllollisid eroja eivédtkd ne juuri poikenneet toisistaan (Koski 2020, 100-107).
Kokemusmaailman erilaisuuteen néytti vaikuttavan voimakkaimmin lasten iké ja perhekoko: Mitd
enemmadn ja eri-ikdisd lapsia perheissa oli sitd, enemman vanhemmat korostivat lasten sairastamisen
arkipdivdistymistd ja oman, vanhemmuuteen liittyvan, rauhallisuuden lisdédntymistd. Tama huomio
vahvisti jo aikaisempaa, #killisten lastentautien sairastamista koskevaa tutkimustietoa vanhempien
mindpystyvyyden ja kouliintuneisuuden vaikutuksista heidén kokemuksiinsa (esim. Cabey ym. 2018;
de Bont ym. 2015; Ingram ym. 2013; van de Maat ym. 2018). Tutkimuksen tulokset vahvistivat myds
jo olemassa olevaa tutkimustietoa lapsen sairauden vaikutuksista vanhempien arkieliméén ja osoitti
yhteneviisyyksid vanhempien, joiden lapset sairastivat tavallisia lastentauteja kotona seka &dkillisten
lastentautien vuoksi lapsilleen hoitoa hakeneiden vanhempien, ettd pitkdaikaissairaan lapsen
vanhempien kokemusten vililld. Samalla tutkimus toi esiin eroja padosin anglosaksiin tutkimuksiin
pohjautuneiden aikaisempien tutkimustulosten ja tdmén tutkimuksen suomalaisten vanhempien

kertomusten vilille.

Tamaén tutkimuksen kertomuksissa vanhemmat kuvasivat, kuinka normaaliarki oli lasten sairastaessa
mahdotonta ja kuinka he selvisti erottivat normaaliarjen sairastamisarjesta. Vanhemmat myos
jakoivat muutokset nithin, joithin he eivét mielestddn juuri voineet vaikuttaa ja nithin, joihin heillé oli
mahdollisuus vaikuttaa. Se, etti vanhemmat muokkasivat sairastamisarjesta omanlaisensa arjen
omine tapoineen ja rutiineineen, oli osa heidén selviytymistdin muuttuneessa tilanteessa mutta myos
sitd, ettd he halusivat hoivata sairasta omalla tavallaan ja nostaa sairastuneen huomion keskipisteeksi
ja hellyyden kohteeksi sekd antaa sairaalle positiivisia sairastamiskokemuksia. Lasten
pitkdaikaissairauksia késittelevissd tutkimuksissa on sitd vastoin kuvattu, kuinka vanhemmat loivat
uuden normaalin mahdollistaakseen perhe-eldmén ja siséllyttddkseen sairauden sekd sen vaatimat
toimet osaksi arkea ja jokapdivéistd elimdd ehké lopullisesti (Bethan ym. 2020; Hutton ym. 2012).
Kuitenkin se, miten voimakkaasti lapsen sairastuminen vaikutti vanhempien arkieldméén tuodessaan
sithen muutoksia seké se, kuinka keskeisen ja tarkedn roolin vanhemmat antoivat normaaliarjelle ja
sen sujuvuudelle, oli yhteistd niin tdmén kuin aikaisempienkin tutkimusten tuloksissa. Sujuva arki
néyttdytyikin perheissd vanhempien ndkokulmasta niin turvallisuutta kuin ennakoitavuutta tuottavina
rutiineina, kuin osana tehokasta ongelmien ratkaisua edistdvéni tekijdnd (esim. Korvela & Tuomi-

Grohn 2014, 16).

Tavallisia lastentauteja ja lasten pitkdaikaissairauksia koskevissa tutkimuksissa yhteistd oli myos

lapsen sairauden vanhemmille mukanaan tuomat konkreettiset arjen haasteet. Pitkdaikasairaan lapsen
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hoito saattoi vaatia tiukkaa kaytdnnollistd suunnittelua ilman spontaaniutta, viedd paljon aikaa, lisdti
rajoituksia liikkkumiseen kodin ulkopuolella sekd riippuvuutta toisten aikatauluista. Vanhemmat
kokivat myds univaikeuksia, eikd heilld ollut tarpeeksi aikaa kaiken tarvittavan tekemiseen. (Bethan
ym. 2020; Samuelsson & Wennickin 2020). Tamé tutkimuksen tuloksissa painottui vanhempien
kokemus tydeldmén merkityksestd arkea ja lapsen hoitamista vaikeuttavana tekijand. Vanhempien
kertomuksessa sairaan lapsen hoitamista jérjestettiessd nimenomaan tyoeldma aiheutti ’séétdmisté ja
sahldamistd” ja johti sithen, ettd vanhemmat joutuivat arvottamaan omaa tydtdén niin perheen sisdlla
kuin téissd. Mahdollinen poissaolo tdistd lapsen sairauden vuoksi aiheutti vanhempien keskuudessa
jopa kollektiivisen hdpeédn tunteita sekd esti ottamasta kokopdiviistd hoitovastuuta sairaan lapsen
hoitamisesta tai hoitamasta lasta halutulla tavalla. Vanhempien perheen arjen asiantuntijuus ei yltédnyt
tydeldmidin saakka, jossa valitsivat erilaiset pelisdidnnot kuin kotona ja joustot vdhiisid. Suomessa
Viestoliitto onkin jo yli kymmenen vuoden ajan pyrkinyt aktiivisesti edistimééin perheystdvéllisen
tyokulttuurin kehittdmistd ja toteuttamista tydpaikoilla tarjoamalla tydorganisaatioiden kiyttoon
tyokaluja ja tyOpaikkaohjelmia. Samalla viestoliitto on pyrkinyt juurruttamaan ajatusta, ettd
pikkulapsivaihe tulisi nidhdd tydorganisaatioissa enemméinkin ohimenevidnd ja tyOntekijan

hyvinvointia tukevana eldménvaiheena, kuin ongelmana. (Viestoliitto 2021.)

Tassd tutkimuksessa vanhempien nédkokulmasta lapsen sairastumisen mukanaan tuomiin arjen
muutoksiin ja haasteisiin kuului perheiden eristiytyminen neljin seinidn sisdlle. Vanhempien
kertomuksissa tdméd eristdytyminen liittyi heiddn omaksumaansa tietoon tautien levidmisestd ja
pelkoon tartuttamisesta sekéd heidén késityksiinsd sekd tapoihinsa miten sairasta lasta tuli hoitaa.
Lapsen sairaus eristikin perheet tehokkaasti muista sosiaalisista kontakteista. Aikaisempien
tutkimusten tulosten mukaan lapsen kotona sairastumisesta on rakentunut eetos, jolla alleviivataan
perheiden yksityisyyttd ja vanhempien itsendistd selviytymistd niin, ettd vanhemmat kokevat
velvollisuudekseen selvitd mahdollisimman pitkélle yksin sairauden ja sairaan lapsen kanssa ennen
kuin hakevat apua sukulaisilta, tuttaviltaan tai terveydenhuollon ammattilaisilta (esim. Crampton,
2017; de Bont ym. 2015; Ingram ym. 2013; Neill 2010). Perheet ikdén kuin sulkevat sairauden
sisdénsd (Neill 2010). Tdmén on osoitettu heikentdvin vanhempien kokemaa eldménlaatua (esim.
Chow ym. 2013; Taminskiene ym. 2019). Tdmén tutkimuksen tulokset olivat saman suuntaisia:
Vanhemmat kokivat, ettd eristdytyminen kuului sairastamisarkeen ja he halusivatkin ensin katsoa ja
kokeilla selvidisivitko he yksin ja apua haettiin vasta, kun omin tiedoin ja taidoin ei enéé selvitty tai
huoli kasvoi liian suureksi. Samalla tima tutkimus myds osaltaan vahvisti aikaisempien tutkimuksen

tuloksia siité, kuinka sairaan lapsen hoidon jdrjestiminen ja tyopoissaolot, lastenhoitoon ja kotitdihin
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kdytetyn ajan lisdédntyminen, vapaa-ajan ja huvitusten viheneminen seka lasten yodaikaiset herddmiset

heikensivdt vanhempien tyytyvéisyyttéd lapsiperhearkeen ja ndin heididn kokemaansa eldménlaatua.

Yhteistd ja hyvin saman siséltoisend kuvattuna oli myds vanhempien kokema erilainen huoli, jonka
lapsen sairastaminen ja itse sairaus toi mukanaan (esim. Cabey ym. 2018; Plejdrub ym. 2015; Turner
& French 2009; Van de Maat ym. 2018; Winskill ym. 2011; Voigt ym. 2009; Yael Kopach ym. 2013).
Té&ma huoli vaikutti vanhempiin niin kokemuksena kuin ohjasi heididn toimintaansa vaikuttaen ndin
perheiden arkeen. Téssd tutkimuksessa, kuten aikaisempienkin tutkimusten tuloksissa, oli
merkityksellistd, kuinka vanhemmat kuvasivat timén huolen olevan jotain erilaista ja jonka kanssa
he kokivat olevansa loppujen lopuksi yksin. Aikaisemmissa tutkimuksissa vanhemmat kuvasivat
my0s, kuinka ndmé sairauden aiheuttamat tunteet menivét heidin rationaalisen ajattelunsa ohi ja he
kokivat lapsen sairastamiseen liittyvdd huolta, ahdistuneisuutta ja pelkoa kaikesta saamastaan

tiedosta, tuesta ja avusta huolimatta (de Bont ym. 2015; Turner & French 2009).

Tamén tutkimuksen kertomuksissa vanhemmat eivét kuitenkaan vain selvinneet muutoksista ja
haasteista sairastamisarjessa, vaan he olivat aktiivisia oman perheensé arjen asiantuntijoita, joilla oli
keinoja ja jotka luottivat tietoihinsa, taitoihinsa ja vanhemmuuteensa. Tdma asiantuntijuus toki myos
tuki yksin selvidmistd. Vanhemmat olivatkin luoneet kokemustensa ja kdytdnnon opettamana
suunnitelmia, roolijakoja, hankkineet varastoja ja ottaneet terveysvakuutuksia lapsen sairastamisen
varalle pystydkseen tarjoamaan sairaalle lapselle haluamansa hoidon. Aikaisempiin tutkimuksiin
ndhden téssd tutkimuksessa korostui vanhempien kuvaukset perheiden turvaverkkojen ohuudesta ja
olemattomuudesta ja joka varmasti my0s osaltaan korosti tdtd yksin selvidmisen ajatusta ja
varautumisen kaytint6jd. Vanhemmat mainitsivatkin isovanhemmat, jotka asuivat usein myds eri
paikkakunnalla, tdrkeimmaéksi turvaverkokseen, eikd vanhemmilla ollut juuri ketéén, jota he olisivat
voineet pyytdd yllattavissa tilanteessa hoitamaan lasta. Vanhemmat myds pyrkivét huolehtimaan
toistensa ja koko perheen jaksamisesta esimerkiksi sdilyttimédn jonkinlaisen péivarytmin seka
korostivat puolisoiden vilisen yhteisymmaérryksen, yhdessd toimimisen ja toisen tukemisen tarkeytta.
Vanhempien kokiessa normaaliarjen mahdottomaksi lapsen sairastaessa ja sairastumisen vaatiessa
aina nopeaa reagointia ja sopeutumista toimi péiviarytmi perheen pédivin tukirakenteena, lisési
ennakoitavuutta, turvaa ja auttoi jaksamaan (esim. Korvela & Tuomi-Grohn 2014, 14-15; Korvela

2003, 149-152).

Tédma vanhempien perheen arjen asiantuntijuus ja valmius ndkyi my®0s siind, ettd vanhemmat kokivat

selvinneensa pitkélle niilld tiedolla ja taidoilla, joita heilld oli ja kokivat, ettd heilld oli mahdollisuus
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10ytéé ja saada tarvitsemaansa tietoa. Aikaisemmissa lasten sairastumista koskevissa tutkimuksissa
on tullut esiin vanhempien tarve ja vaikeus saada lapsen sairautta ja hoitoa koskevaa tietoa (esim.
Cabey ym. 2018; Neill 2010). Vanhemmat luottivat timankin tutkimuksen mukaan maalaisjdrkeen ja
vanhemman vaistoon, mutta aineistossa korostui samanaikaisesti vankka usko ldnsimaalaiseen
ladketieteeseen ja halu noudattaa virallisia suosituksia ja ohjeita sekd vanhempien hyva
terveydenlukutaito. Epdvarmuutta vanhemmat kokivat eniten lapsen lddkehoidossa ja erityisesti
kipulddkkeiden annostelemisessa. Selvé ero oli myo0s siind, ettd aikaisempien tutkimusten tuloksien
mukaan vanhemmat olivat kokeneet saavansa parasta mahdollista hoitoa pdivystyksessd (esim. May
2018; Van de Maat ym. 2018), niin tdssd aineistossa vanhemmat eivdt halunneet rasittaa
ylikuormitettua, hidasta ja usein heitd syyllistivdd julkista terveydenhoitoa, eivitkd myoOskiin
kokeneet saavansa sieltd aina parasta mahdollista hoitoa lapselleen. Ldhes kaikki vanhemmat
olivatkin hankkineet lapsilleen yksityisen terveysvakuutuksen ja halusivat olla maksavia asiakkaita,
kuluttajia, joilla oli mahdollisuus valita, hankkia parasta mahdollista hoitoa, palvelua ja
asiantuntijuutta. Yksityisiltd vastaanotoilta vanhemmat hakivatkin konkreettista turvaa ja apua, kuten
ladkereseptejd sekd vahvistusta. Vanhemmat halusivat mahdollisimman nopeasti helpottaa sairaan

lapsen oloa.

Jos aikaisempien tutkimusten tulosten mukaan vanhempiin kohdistui heistd itsestddn kuin
ulkopuoleltakin tuleva vaatimusten kudelma ja vanhemmilla on halu toimia niin lapsen parhaaksi
kuin halu tehdd muiden silmissi oikein (esim. Cabey ym. 2018; Neill 2010), niin tdssd tutkimuksessa
vanhemmat eivit kokeneet erityisesti lapsen sairastamiseen liittyvid, ulkopuolelta tulevia paineita
vaan yleisid vanhemmuuteen liittyvid paineita. Nami vanhemmuuden paineet liittyivit esimerkiksi
sisarusten tasavertaiseen kohteluun ja huomioimiseen sisaruksen sairastaessa. Samoin vanhempien
késitykseen siitd, miten he halusivat hoitaa sairasta lasta sekd mitéd rutiineja ja tapoja he halusivat
tuoda sairastamisarkeen, vaikutti voimakkaimmin heiddn omat henkilokohtaiset kokemuksensa
sairastamisesta ja lapsuuden perheestd saadut hyvét ja huonot esimerkit, kuin muiden perheiden tavat

toimia.

Tutkimuksen haastattelut tehtiin koronapandemian ensimméisen aallon aikana ja jouduttiin
toteuttamaan yhtd haastattelua lukuun ottamatta puhelimen ja Teamsin vélitykselld. Tdma tarkoitti
luopumista kasvokkain, mahdollisesti kotiympéristossd ja molempien vanhempien ldsnd ollessa
toteutetuista haastatteluista. Vanhempien kertomuksissa tuo poikkeuksellinen aika nékyi kuvauksina
siitd, miten poikkeuksellisen terveité lapset olivat olleet haastattelua edeltidneet kuukaudet ja kuinka

vanhemmat tdmédn vuoksi epdilivit osittain unohtaneensa lasten kotona sairastamisen mukanaan
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tuomat vaikeudet ja sen raskauden. Koronepidemian mukanaan tuoma yleinen keskustelu tautien
tarttuvuudesta ja eristdytymiskdytinteisti ndkyi varmasti vanhempien kertomuksissa ja vaikutti
késityksiin ulkopuolisen, erityisesti isovanhemmilta, saatavan avun mahdollisuudesta, mutta myos
vanhempien huolessa siitd, miten heiddn perheensd selviytyisi, jos molemmat vanhemmat

sairastuisivat. Kuka heita hoitaisi?

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Kerronnallisuuden kohdistaessa tutkimusotteena katseensa kertomuksiin tiedon vilittdjind ja
tuottajina sekd analyysin vaatiessa aina tulkintaa, on luotettavuus yksi kerronallisuuden suurista
kysymyksistd (Heikkinen 2018, 104, 110-111). Kerronnallisessa tutkimuksessa kertomuksia ei
pidetd pysyvind vaan pdinvastoin, niiden ajatellaan muuttuvan ja syntyvdn ihmistenvilisessé
vuorovaikutuksessa. Niin ollen kertomukset eivdt vain ole vain informaatiota ja toistoa, vaan ne
muovaavat todellisuutta ja ovat aina sidoksissa ympérdivédn yhteiskuntaan seké sielld vallitsevaan
kulttuuriin. Kerronnallista tutkimusta arvioitaessa yleistettdvyys, reliaabelius eli patevyys tai validius
eli luotettavuus eivdt olekaan ensiarvoisia, vaan kysymys on enemménkin siitd, miten totuus
ymmirretddn ja ndin ollen kertomukset voivat kertoa todellisuudesta, vaikka eivét olisikaan tosia.
(Aaltio & Puusa 2020, 110-112; Puusa ym. 2020, 131). Téssdkddn tutkimuksena kysymys siité,
olivatko vanhempien kertomukset tosia tai missd méérin kertomuksissa olevat véitteet vastasivat
asiantilaa todellisuudesta, eivit olleet tirkeitd ja pohdinnan kohteena, vaan kertomusten oletettiin
joka tapauksessa tavoittavan tietoa perheiden arjesta ja vanhempien esiin nostamien asioiden kautta
heiddn ndkokulmastaan lastentautien sairastamiseen kotona, koska arjen todellisuus syntyy ja
rakentuu nimenomaan perheen péivittaisissd toiminnoissa ja kdytdnnoissd (Burkitt 2004, 211-212).

Ja juuri néistd toiminnoista ja kdytdnnoistd vanhempia pyydettiin kertomaan.

Vaikka kerronnalliseen tutkimukseen ja sen luotettavuuteen on kohdistunut paljon kritiikkid, ei
keskeisin kritiikki ole koskenut tdtd ajatusta kertomusten totuudesta, vaan se on kohdistunut liian
voimakkaisiin oletuksiin kokemusten kerronnallisesta jdsentymisestd ihmisen eldmdssi tai siihen,
ettd kertomusten monisyisyyttd ja rikkonaisuutta ei riittdvésti kunnioiteta tutkimuksissa ja toisaalta
sithen, ettd huonosti muodostuneet tarinat jadvit liian herkdsti paitsioon tutkimuksissa (Heikkinen
2018, 110-111; Héanninen 2018, 122). Kerronnallisen tutkimuksen luotettavuuteen kohdistuvien
monien ndkokulmien vuoksi timénkin tutkimuksen luotettavuutta on tarkasteltu yleisesti laadullisen
tutkimuksen ja sithen liittyvén prosessin luotettavuuskriteerien liséksi itse menetelmdin liittyvilla

kriteereilld (Kylmé & Juvakka 2014, 127).
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Riessman (2008, 53-59; 1993, 65-68) on esittinyt kerronnalliselle tutkimukselle nelja
luotettavuuden kriteerid: vakuuttavuus (persuasiveness), jolla tarkoitetaan tulkinnan jarkevyyttd ja
vakuuttavuutta, vastaavuus (correspondence), joka tarkoitta tutkimukseen osallistuneiden
mahdollisuutta tarkistaa tulkinnat, yhtendisyys (coherence) eli tulkinnan kestidvyys sen joka tasolla
sekd kaytannollisyys (pragmatic use) eli sitd, voiko tutkimus toimia tulevien tutkimusten perustana.
Néama kriteerit ovat osittain samankaltaisia kuin esimerkiksi Kylmén ja Juvakan (2014, 127) esittiméa
synteesi  laadullisen  tutkimuksen  yleisistd  luotettavuuskriteereistd,  uskottavuudesta,
vahvistettavuudesta, refleksiivisyydestd ja siirrettdvyydestd, jonka he ovat koonneet useamman eri
tutkijan ndkemyksistd. Tassd Kylmén ja Juvakan synteesissi uskottavuus tarkoittaa tutkimuksen ja
sen tulosten uskottavuutta sekd sen osoittamista tutkimuksessa, vahvistettavuus liittyy koko
tutkimusprosessiin ja edellyttdd tutkimusprosessin kirjaamista niin, ettd toinen tutkija voi seurata
prosessin kulkua péépiirteissddn, refleksiivisyys edellyttdd, ettd tutkimuksen tekijan on oltava
tietoinen omista 1dhtokohdistaan tutkimuksen tekijéni ja siirrettdvyys tarkoittaa tutkimuksen tulosten

siirrettdvyyttd muihin vastaaviin tilanteisiin (Kylma & Juvakka 2014, 128-129).

Riessmanin (1993, 65—-66) mukaan kerronnallinen tutkimus on vakuuttavaa, kun teoreettiset viitteet
ja aineisto tukevat toisiaan. Vakuuttavuuden nidkokulmasta kerronnallisessa tutkimuksessa aineiston
muodostamaa kokonaisuutta on siis suhteutettava ja tarkasteltava taustateoriaan ja kirjallisuudesta
perdisin olevaan teoreettiseen viitekehykseen ja tulkintateorian on ohjattava tutkijan tekemid
valintoja ja sitd mitd hin aineistosta etsii (Riessman 1993, 65-66). Tésséd tutkimuksessa jouduttiin
pohtimaan, mistd itse tutkimusaihetta koskevassa ilmidssd oli pohjimmiltaan kyse ja mistd se
rakentui. Viitekehyksen muodostamiseksi jouduttiin laajalti hakemaan ja tutustumaan aihepiirid
ldhelld olevaan kansainviliseen tutkimukseen ja luomaan siitd synteesid. Tdmid aikaisempi
tutkimustieto myos vahvisti tiedonaukon ja uuden ndkokulman tarpeen sekd osoitti laadullisen
tutkimuksen soveltuvuuden atheen kuvaamiseksi. Aikaisemmasta tutkimustiedosta rakennettuun
synteesiin voitiin myos vertailla tutkimuksesta saatuja tuloksia 16ytden niitd tukevia yhtenevaisyyksia
kuin erojakin. Valittua aihetta ldhestyttiin my6s johdonmukaisesti valitsemalla niin tutkimusotteeksi,
aineistoksi, aineiston hankinta- kuin analyysitavaksikin yhteensopivat menetelmit suhteessa
kdytettyyn teoriaan ja kerdttyyn aineistoon. Tutkimusaineisto myos kerdttiin sieltd missd ilmiota

esiintyi. (Aaltio & Puusa 2020, 110-115.)

Laadullisen tutkimukseen luotettavuuteen kuuluvan refleksiivisyyden- ja kerronnalliseen

tutkimukseen kuuluvan yhtendisyyden kriteerin toteutumiseen pyrittiin vahvistamaan tunnistamalla
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ja pohtimalla haastateltavien ja haastattelijan vilisen vuorovaikutuksen merkitystd ja vaikutusta
saatuun aineistoon, tunnistamaan haastateltavien muodostaman ryhmaén l1dhtokohtia, yhtéldisyyksia,
eroavaisuuksia sekd heiddn kertomuksiensa muodostamaa nikokulmaa osana yhteiskunnassa
vaikuttavaa lapsiperhepuhetta (Kylméd & Juvakka 2014, 129; Riessman 1993, 67). Niin aineiston
keruuvaiheessa kuin aineiston analyysivaiheessakin pyrittiin tunnistamaan myds tutkijan omat
lahtokohdat, perustelemaan tehdyt valinnat ja analyysissd tarkistamaan rakentuneet teemat
palauttamalla ne takaisin aineistoon (Koski 2020, 100). Kerronnallisen tutkimuksen ldhtdkohtana
onkin, ettd mikddn aineisto ei kuvaa objektiivista todellisuutta vaan on aina tuotettu tietyssa
sosiaalisessa ja kulttuurisessa todellisuudessa, jossa tutkija on osa tutkimuskohdettaan ja jonka vuoksi
keronnallisen analyysin tulee olla ldpindkyvaa ja liilan voimakkaita oletuksia ja tulkintaa tulee valttaa
(Heikkinen 2018, 107-108; Hanninen 2018, 122). Ja vaikka tutkimuksessa tehtyjen késitysten ja
tulkintojen todenperiisyyttd voi olla sellaisenaan mahdotonta todistaa, on tutkijan luotava itselleen
johdonmukainen késitys tulkinnoistaan ja niiden perusteista, jotta hdn voi raportissaan tarjota

lukijalle vilineet arvioida kisitysten ja tulkintojen uskottavuutta (Kiviniemi 2018, 73).

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kuuluvan vahvistettavuuden ndkokulmasta téssd
tutkimuksessa aineistonkeruuprosessi  kuvattiin  kokonaisuudessaan ja perusteltiin valitun
tutkimuksellisen otteen kautta sekd sen riittdvyyttd arvioitiin saturaation avulla. Myo0s aineiston
analyysin vaiheet pyrittiin esittimiidn mahdollisimman yksityiskohtaisesti, niin ettd lukijalla ja
mahdollisesti toisella tutkijalla olisi mahdollisuus seurata prosessin kulkua péépiirteissain.
Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymys pyrittiin osoittamaan selkeisti sekd tarkentamaan ja auki
kirjoittamaan niiden muotoutuminen tutkimusprosessin aikana. Ongelmalliseksi tdman
vahvistettavuuden kriteerin tekee se, ettei tutkimuksessa toinen tutkija vélttiméttd luo samanlaista
tulkintaa saman aineiston pohjalta, tai edes samoja vaiheita noudattaen. (Kylmi & Juvakka 2014,
129). Samalla lailla ongelmallisia tutkimuksen luotettavuuden kannalta arvioitavia kriteereitd olivat
my0s Riessmanin (1993, 66-67) esittdmd vastaavuuden eli tutkimukseen osallistuneiden
mahdollisuus tarkistaa tulkinnat ja Kylmin ja Juvakan (2014, 128) uskottavuuden kriteeri eli tulosten
siirrettdvyys muihin vastaaviin tilanteisiin. Riessmann on itsekin kyseenalaistanut tutkimuksen
luotettavuuden lisdédmisen palauttamalla tulokset tutkittaville, eiké tétd vastaavuuden lisdémista tissd
tutkimuksessa toteutettu, kuten ei myoskain uskottavuuden lisdédmistd esimerkiksi keskustelemalla
toisten samaa aihetta tutkivien ihmisten kanssa tai aineistotriangulaation avulla (Kylméi & Juvakka
2014, 128; Riessman 1993, 66—67). Sitd vastoin uskottavuutta pyrittiin vahvistamaan pitdmalla
tutkimuspiivékirjaa, johon merkittiin kuvauksia, pohdintoja ja listoja tehdyistd valinnoista ja

tyovaiheista (Kylmé & Juvakka 2014, 128). Tutkimuksen siirrettdvyyttd eli tulosten siirrettavyyttad
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muihin vastaaviin tilanteisiin ja Riessmanin (1993, 68) esittimdd kédytdnnollisyyden kriteerid eli
tutkimuksen hyodtyéd on vaikea arvioida vield tdssd vaiheessa. Parhaiten sitd voivat tulevaisuudessa

arvioida toiset tutkijat tai ne, joilla on aiheesta omakohtaista kokemusta.

6.3 Tutkimuksen eettisyys

Téssd pro gradu -tutkielmassa pyrittiin noudattamaan Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
suosittelemia hyvin tieteellisen kiytannon keskeisid 1dhtokohtia (Tutkimuseettinen neuvottelukunta,
2012). Rehellisyyden, tarkkuuden ja huolellisuuden toteutumiseen tutkimuksessa on pyritty
esimerkiksi viittaamalla asiaan kuuluvalla tavalla muiden tutkijoiden tutkimustuloksiin ja
julkaisuihin. Huolellisella ldhde- ja viitemerkintdtavalla on pyritty antamaan muiden tutkijoiden
tyolle ja ansiolle se arvo, joka niille kuuluu sekd osoittamaan niiden merkitys timén tutkimuksen

syntymiselle. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012.)

Se, ettd vanhemmille annettiin mahdollisuus kertoa omasta nikokulmastaan lasten sairastamisesta
kotona, oli yksi tdmén tutkimuksen ldhtokohdista. Vanhemmille annettiinkin kaikki se aika minka he
halusivat kayttid keskusteluun, keskeyttdmétté tai hoputtamatta heitd. Haastateltaville annettiin myos
mahdollisuus siséllyttdd kertomukseensa kaikki heiddn haluamansa ja esiin tuomansa asiat
arvottamatta niitd mitenkddn haastattelun aikana. Hyvérisen (2017, 28-29) sanoja lainaten, téssi
tutkimuksessa toinen thminen pyrittiin kohtaamaan tutkijan eettisten toimintatapojen mukaisesti
toisena ihmisend, eikd vain tiedonldhteend. Se, ettd tutkimuksessa kunnioitetaan ihmisen
yksilollisyyttd ja hidn saa mahdollisuuden ilmaista itsedén, on niin kerronnallisessa kuin yleisesti
laadullisessa tutkimuksessa eettisen arvokkuuden perusta (Hyvérisen 2017, 28-29). Oman tarinan

kertominen koetaan usein myds palkitsevaksi (Hédnninen 2018, 122).

Hénnisen (2018, 122) mukaan haastattelututkimuksessa informoidun suostumuksen vaatimus on
eettisesti ongelmallinen: Haastateltavia voidaan informoida hyvin tulevan haastattelun tarkoituksesta
ja toteutustavasta, mutta silti tilanne voi viedd ja haastateltavat kertovat asioista, joita he eivét ole
kertoneet tai jakaa kenellekddn koskaan aiemmin. My®ds tutkijan kertomuksista tekemit tulkinnat tai
kertomuksen asettaminen tutkittavaksi saattavat loukata silloinkin, kun kaikki tunnistamisen
mahdollistavat yksityiskohdat on poistettu (Hanninen 2018, 122). Tdmin tutkimuksen aihe ei ollut
sensitiivinen, mutta se tunkeutui vanhempien mahdollisesti yksityisend kokemalle alueelle, omaan
perheeseen ja kotiin seké saattoi asettaa suurennuslasin alle heididn tapansa toimia, ajatella ja ”hoitaa

tilanteet” kotona. Lahtoolettamuksena olikin, ettd vanhemmilla saattaisi olla kokemuksia seka niistd
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odotuksista miten sairasta lasta tulisi hoitaa kotona, kuin arvostelun kohteeksi joutumisesta siité,
miten he olivat hoitaneet sairasta lasta kotona ja tdima saattaisi vaikuttaa heidén halukkuuteensa kertoa
vapaasti perheensd arjesta. Tdmén vuoksi niin haastattelupyynndssd kuin haastatteluiden aikana
pyrittiin  luomaan luottamuksellinen ilmapiiri ja vanhempia pyydettiin vapaasti kertoman
ensisijaisesti siitd, mitd kotona tehdddn ja miten toimitaan ja mitd ajatuksia lapsen sairastaminen
heissé heréttdd. Haastateltaville annettiin mahdollisuus itse maarittda mité ja miten paljon perheensa

arjesta he halusivat kertomuksiinsa tuoda.

Tassa tutkimuksessa haastatteluihin osallistuneita informoitiin tutkimuksen tarkoituksesta ja kulusta
joko sdhkopostitse tai henkilokohtaisesti ulkoilutapahtumassa annetulla haastattelupyynnolla, seka
vield kertaamalla asiat ennen haastatteluiden alkua. Haastateltavilta pyydettiin lupa haastatteluiden
dénittdmiseen, litterointiin ja mahdolliseen litteroidun aineiston sdilyttimiseen. Ndma tiedot kirjattiin
haastattelupdivikirjaan. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista ja vanhemmille kerrottiin
my0s mahdollisuudesta keskeyttda ja kieltdd missd tahansa vaiheessa heidédn antamansa materiaalin
kayttd. (esim. Kuula & Tiitinen 2010, 451-452.) Tutkimuksessa huomiotiin ja noudatettiin
Tietosuojavaltuutetun toimiston antamia tieteellisid tutkimuksia ja tietosuojaa koskevia ohjeita
anonymisoimalla haastattelut jo litterointivaiheessa poistamalla kaikki tunnistetiedot ja numeroimalla
haastattelut sattumanvaraisesti. Haastatteludénitteet hédvitettiin asianmukaisesti litteroinnin jélkeen.
Litteroimatta jatettiin kaikki puheeseen sisdltyneet tunnistetiedot, kuten haastateltavien ja heidin
perheenjisentensd nimet, idt ja mahdolliset ammatit, paikkakuntien nimet sekd ainittdmiseen ja
litteroimiseen liittyneet lupakysymykset ja niihin saadut vastaukset. (esim. Kuula & Tiitinen 2010,
451-452; Tietosuojavaltuutetun toimisto 2021.) Litteroimatta jitetyt ja tutkimuksen kannalta
tarkeimmaksi katsotut taustoittavat tiedot, kuten kotona vakituisesti asuvien aikuisten ja lasten
lukumiérd, lasten ja aikuisten ikdjakauma sekd vanhempien tyollisyystilanne, Kkirjattiin

haastattelupdivékirjaan.

Tutkimuksen analyysissd ja tulkinnassa pyrittiin olemaan uskollisia alkuperdisille haastatteluille
huomioiden velvollisuudet niin haastateltuja kuin analyysimenetelmén kohtaan mitddn siihen
lisdadamattd tai tutkimuskysymykseen vastaamisen kannalta olennaista siséltdd poistamatta (esim.
Kuula & Tiitinen 2010, 451-453). Juutin ja Puusan (2020b, 109) mukaan eettisyys laadullisessa
tutkimuksessa tarkoittaa sitd, ettd eettisiin periaatteisiin sitoudutaan ja niitd noudatetaan 1dpi koko
tutkimuksen ajan seké huolehditaan, ettei tutkimuksesta aiheudu kenellekdén osapuolelle haittaa, eika

se vaaranna missain vaiheessa sen kohteena olevien ithmisten elamén kulkua.
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6.4 Jatkotutkimusaiheet

Témi tutkimus lisdsi kahdeksan vanhemman kertomuksen kautta ymmaérrystd siitd, millaista
perheiden arki on sekd millaisia haasteita ja muutoksia vanhemmat kohtaavat lapsen sairastaessa
kotona tavallista lastentautia. Kattavamman kasityksen saaminen ilmidsti vaatisi jatkotutkimuksia,
erityisesti useampien ja taustoiltaan erilaisempien vanhempien haastattelemista. Tdssé tutkimuksessa
haastateltavat muodostivat hyvin homogeenisen ryhmdn, eikd mukana ollut esimerkiksi
yksinhuoltajia tai ulkomaalaistaustaisia vanhempia. Tutkimuksen kertomuksissa huomio kiinnittyi
my6s perheiden eristdytymiseen lapsen sairastaessa. Mielenkiintoista olisikin kartoittaa niitd
tekijoitd, jotka vaikuttavat lastentautien sairastamiseen ja hoitoon liittyvien kisitysten sekd tapojen
syntymiseen ja omaksumiseen. Ainakin tdmén aineiston valossa vanhempien tekemiin valintoihin ja
toimintaan vaikutti voimakkaasti niin heiddn omat sairastamiskokemuksensa, oman lapsuuden
perheen kautta tulleet uskomukset ja mieltymykset kuin erilaisten yhteistydtahojen, kuten paivikotien

ja terveydenhuollon ammattilaisten, toimintaohjeet ja suositukset.

Pikkulapsiperheiden vanhempien suhtautuminen ja késitys julkisen terveydenhuollon palveluista
vaatinee myos lisdtutkimusta. Tdmén tutkimuksen tulosten mukaan vanhemmat hakivat konkreettista
turvaa ja nopeaa helpotusta lapselleen kdyttamélld nimenomaan yksityisid terveyspalveluita. He
kokivat my0s saavansa parempaa ja laadukkaampaa hoitoa sekd heiddn tarpeitaan vastaavia
palveluita paremmin yksityisiltd vastaanotoilta kuin julkisesta terveydenhuollosta. Mutta kuvastaako
taméd vanhempien kertomuksissaan esiintuoma kisitys palveluiden laatuerosta todellista asiantilaa,
vai onko kysymys enemmén vanhempien toisiltaan omaksumista késityksistd ja kéyténteistd?
Samalla lailla huomio kiinnittyi myos vanhempien kokemukseen tydeldmén joustamattomuudesta ja
siitd, kuinka tyoeldméi osaltaan esti heitd hoitamasta sairasta lastaan toivomallaan tavalla. Tamén
tutkimuksen perusteella tyon ja pikkulapsiarkeen kuuluvan tihednkin sairastamisen
yhteensovittamiseen liittyvien kokemusten ja asenteiden kartoittaminen niin vanhempien,

tyonantajien kuin koko tydeldminkin nidkokulmasta on tarpeellista.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan todeta:

Vanhempien nidkokulmasta perheen arki muuttuu aina lapsen sairastaessa kotona tavallista
lastentautia. Lapsen sairastamisen mukanaan tuomien vilttdméattomien ja vanhempien arkeen
tuomien muutosten vuoksi perheen arkitodellisuus muuttuu. Vanhemmat erottavatkin selvisti
toisistaan tavoitetilana olevan perheen normaaliarjen ja lapsen sairastamisen mukanaan

tuoman sairastamisarjen.

Tavallisten lastentautien sairastaminen eristdd perheen. Lapsen sairastaessa vanhemmat myos
korostavat perheend selviytymistd. Saadakseen arjen sujumaan, selviytydkseen seka
vastatakseen lapsen sairastamisen mukanaan tuomiin arjen muutoksiin, vanhemmat ottavat
perheen arjen asiantuntijan roolin. Vanhemmat ovatkin sairastamisarjessa aktiivisia
toimijoita, jotka luottavat omiin tietoihinsa, taitoihinsa, toisiinsa, selviytymiseensi ja

kykyynsé hoitaa sairasta lasta kotona.

Vanhemmilla on selked késitys siitd, miten he haluaisivat hoitaa sairasta lastaan ja jirjestda
lapsensa hoidon, mutta he kokevat voivansa vaikuttaa vain osaan lapsen sairastamisen
tuomiin arjen muutoksiin. Vanhempien perheen arjen asiantuntijuus rajoittuukin usein siihen,
miten he suhtautuvat sairastuneeseen lapseen ja miten he jirjestivit toiminnot kodin seinien
sisdlld. Tama aiheuttaa vanhemmille ristiriitoja ja he kokevat, etteivit aina voi hoitaa lastaan
toivomallaan tavalla. Ristiriitoja aiheuttaa erityisesti joustamaton tydeldmi ja vanhempien

todellisiin tarpeisiin vastaamaton julkinen terveydenhuolto.

Silld millainen mahdollisuus vanhemmilla on hallita arkeaan toivomallaan tavalla lapsen
sairastaessa, on merkitysti sithen, miten he kokevat lasten sairastamisen ja sen mukaan tuomat
muutokset arkeen. Vanhempien nékdkulmasta niin julkisen terveydenhuollon palveluilta kuin
tydeldmalta kaivataankin ldhestymistapoja ja toimintatapoja lasten sairastamisen ja muun
eldimén yhteensovittamiseksi, jotta heiddn mahdollisuuttaan hallita perheen arkea néiden
lyhytkestoisten ja usein toistuvien lastentautien aikana voitaisiin helpottaa ja tukea. Erityisesti

nopeasti saatavilla olevien matalankynnyksen palveluille on tarvetta.
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LIITTEET

Liite 1. Haastattelupyynto

HAASTATTELUPYYNTO

Haastattelupyynto lapsiperheen vanhemmalle/vanhemmille tai huoltajalle

Sairastetaanko teilld usein? Onko perheessénne yksi tai useampi alaikéinen lapsi ja useamman kerran vuodessa kuumetta,
nuhaa, yskdi, oksentelua, ripulia, rokkoja, néitd tavanomaisia lastentauteja? Haluaisitko vanhempana/huoltajana kertoa

kokemuksistasi ja ajatuksistasi lapsen sairastamisesta ja siitd, miten niité lastentauteja teilld sairastetaan?

Olen sairaanhoitaja ja hoitotieteen maisteriopiskelija ja teen Pro gradu -tyondni haastattelututkimusta lastentautien
sairastamisesta kotona. Tutkielmani tarkoituksena on antaa lasten vanhemmille/huoltajille mahdollisuus kertoa, millaista
lastentautien sairastaminen kotona on ja ndin kerétd perheiden kanssa tydskenteleville tietoa vanhempien/huoltajien

nakokulmasta.

Tutkimukseni haastattelut toteutetaan vapaamuotoisina vanhempien/huoltajien yksilo- tai parihaastatteluina kesé-
syyskuun 2020 aikana. Vallitsevan koronapandemian vuoksi haastattelupaikkana voi tutkimukseen osallistujien valinnan
mukaan olla niin julkinen tila, puisto tai piha. Haastattelut voidaan toteuttaa myds videopuheluina Skypen tai Teamsin
kautta. Tutkimusotteeni on kertomuksellinen, joten tirkeintd on, ettd voitte rauhassa ja vapaasti ilman kiirettd kertoa
kokemuksistanne. Tutkimukseen osallistumisen voi keskeyttdd koska tahansa, eikd sithen mennessd kerattyjd tietoja
kéytetd tutkimuksessa. Taustatietoina tulen kysymddn perheen lasten ja aikuisten lukumédrad, ikdjakaumaa seka
vanhempien tydllisyyttéd/opiskelua. Haastatteluilla kerddméni aineiston analysoin laadullisiin tutkimusmenetelmiin
kuuluvalla narratiivisella teema-analyysilld, joten yksittdisten vanhempien ja perheiden tunnistaminen tutkimusraportista
on mahdotonta. Toiveenani on, etti voin #&&nittdd haastattelut. Itse &&nitteet ja kaikki muut henkiltiedot, kuten
sdhkdpostiosoitteet, tulen hivittiméddn asianmukaisesti. Tekstimuotoon sana sanalta auki kirjoitetut haastattelut tulen
arkistoimaan mahdollista jatkotutkimusta varten tieteellisid tutkimuksia koskevan tietosuoja-asetuksen ohjeita
noudattaen. Ennen haastattelun alkua pyydén vield erilliselld suostumuslomakkeella luvan niin haastatteluiden

aanittdmiseen kuin tekstimuotoon kirjoitetun tutkimusaineiston arkistointiin.

KIITOS AJASTASI

Kuuntelen mielelliini tarinoitasi. Ota minuun yhteytti sihkopostin tai MLL:n henkilokunnan kautta

Minna Haveri

Sh, HtM-opiskelija, Tampereen yliopisto
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Liite 2. Taulukko teeman ”Yksin selviytyminen toimintasuunnitelmien, roolijaon, tarvikevarastojen

ja terveydenhuollon palveluiden ostamisen avulla” muodostumisesta.

Yleiskielinen ilmaisu Alustavat teemat | Teema Alateema Padteema
Meidén tukiverkkomme ovat Mieheni diti on tydeldmaéssd,
olemattomat. Jos pitdisi saada mieheni mummo asuu téssé 14- . . .
hoitoapua omiin menoihin helld, joten voimme pyytda hianta SelVlytymlnen Yksin AI'_] en Pe'rheer'l
::;:; :;;aig;?,ijs;_a’ niin hoitamaan lasta. {)erheen kesk::n se}vi.ytyminen. | asiantuntijuus :11‘_] etI.1.a51an-
Aitini asuu toisella paikkakun- apsen sairastaessa tO}mlntasu.l.mnlte ~ | konkreettisena up 1_!a11.a
Tieto lisdd tuskaa ja otin nalla ja on elakkeelld, mutta hin mien, I‘OOllj aon, turvana toimiminen
lapsille vakuutukset varalta jo tulee parissa tunnissa, jos Vanhempien tarvikevarastoj en
ennen syntymaa. On sitten, tarvitaan. vi . .
kun tarvitsee. se€ Vlytymlnen Ja
Lapsellamme on hoitoterveys- lapsen salrastaessa terveydenhuollon
Vakuutuksen kautta on todella vakuutus. En mind pienistd palveluiden

matalakynnys hakeutua
hoitoon, jos on muuta kuin
perusflunssaa.

Péisee lastenlddkérin vas-
taanotolle, ajan saa varattua
netistd yleensd samalle pai-
ville, eika tarvitse jonottaa.
Nykydan voi kayttdaa Chat-
tiakin.

En ole katunut, vaikka meilld
on ollut perusterveet lapset ja
olemme maksaneet enemmén
vakuutusmaksuja kuin kidyneet
sielld. Sitd odottaa
rauhallisemmin, kun tietdd
saavansa apua.

Se, ettd on valmiina olemassa
tietoa, miten toimia ja hoitaa,
helpottaa ja rauhoittaa, koska
sinun on toimittava siind
hetkessi eikd ruveta arpomaan
mitihén mind nyt tekisin.

Asioita on kayty ldpi miehen
kanssa (lasten sairastamiseen).

Lapsi myo6s kayttdytyy eri
lailla sen mukaan, kumman
vanhemman kanssa se on
vaikka kahdestaan. Kysymys
on siité, ettd meilld on erilaiset
tavat toimia lasten kanssa
muutenkin ja myds jossain
médrin erilainen tapa toimia
sairaan lapsenkin kanssa.
Siitékin riippuu, miten
onnistuu ladkkeen ottaminen ja
syominen.

Aika monta kertaa on menty
yksityiselle, koska se on
jotenkin selkedmpi juttu,
koska julkisella puolella
palvelu ei ole kovin laadukasta
tai sitten apua ei saa tarpeeksi
nopeasti.

Enemménkin se on sitd
(yksityisladkarille meno), ettid
haluaisi nopeammin helpottaa
lapsen oloa.

Meilléd on tunne, ettd hoi-
damme lasta yhdessd parhaan
nikemyksemme mukaan.

Meilld on vaimon kanssa
yhdessi tekemisen meininki,
toisen auttaminen ja
jeesaaminen. Se on tarkeda.

Meilld on mieheni kanssa
samanlainen suhtautumistapa.

Lapsi saa luvan kanssa olla
sohvalla. Itse olen siind seu-
rana ja vahdin toista lasta siind
sivussa.

asioista, kuten flunssa ldhde
ladkariin, mutta heti, jos on jotain
ihmeellisempad, niin kylla
kdaymme yksityiselld ndytta-
missé, kun siitd kerran makse-
taan. Tai olemme soittaneet sinne
palvelevaan numeroon, kuten
esimerkiksi oksennustaudissa,
kun tuntui, ettei se lopu.

Saa olla kiitollinen, siitd, ettd
lapsen isin kanssa on samanlaiset
ajatukset, eiké ole ristiriitoja siitd,
miten sairasta lasta hoidetaan.

Muistan sen yollisen keuhkojutun
yhteydessa yllittyneeni, miten
mies halusi heti lahted mukaan,
vaikka hdnelld oli seuraavana
péivind tyopéivi ja aamuherétys.
Mieheni halusi, ettei minun
tarvitsisi menné yksin ja halusi
nihda, ettd lapsella on kaikki
hyvin. Lapsuudenkodissani isd ei
olisi ldhtenyt mihinkédan ja diti
olisi hoitanut kaiken.

Silloin, kun nuorin lapsisista oli
ihan pieni, sairauksien vuoksi
itkuinen ja huonosti nukkuva ja
miehelldni oli paljon tyéreissuja,
saimme neuvolan kautta sellaista
kotipalvelua, meilld kévi kerran
viikossa kaksi tuntia kerrallaan
kaksi hoitajaa kotona, niin ettd
mind sain nukkua.

Meilld on lapsille yksityinen
terveysvakuutus. Haluamme
mieheni kanssa panostaa siihen,
ettd hoito on helposti saatavilla ja
sinne voi mennd, vaikka
turhaankin ja olematta
henkitoreissaan. Se on henkiselld
puolella iso juttu.

Yksityiselld vastaanotolle padsee
helposti, saman péivén aikana ja
sinne on paljon matalampi
kynnys mennd, kuin julkisen
puolen péivystykseen, koska
olemme maksavia asiakkaita ja
maksamme siitd menimme sinne
turhaan tai ei.

Palvelu on olut nopeaa, ei tarvitse
jonottaa ja voi kiyda vain
varmuuden vuoksi tarkistutta-
massa. Yksityiselld puolella saan
my0s parempia vastauksia, koska
kaikki ladkirit ovat
lastenlddkareitd. En han mind
sellaista asiantuntijuutta ja
mahdollisuutta edes jutella jul-
kisella puolella saisi, vaan tar-
vitsisin lahetteen.

Kylldhan lastenldakari varmasti
tietdd enemman lasten asioista
kuin pari vuotta tyokokemusta
omaava yleisldakdri. Julkisella

Perheiden ohuet
tukiverkostot

Sulkeutuminen
perheeseen

Vanhempien yh-
dessi toimiminen ja
roolijako

Toimintasuunnitel-
mien laatiminen

Varustautuminen
lapsen sairastami-
seen ladkkein ja
vakuutuksin

Lapsen olon nopea
helpottaminen

Nopean, kattavan ja
luotettavan avun
saaminen

Halutunlaisten ter-
veyspalveluiden
ostaminen lapselle

Vanhemmat mak-
savina asiakkaina

ostamisen avulla
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Apu on aina téhan asti jér-
jestynyt. Viereisessd kau-
pungissa asuvat appivan-
hemmat padsevit todenné-
kéisemmin auttamaan ja he
ovat kylld joka kerta tulleet,
vaikka ovat molemmat ihan
hirveén kiireisid ihmisid.

Jos tulisi darimméinen hata,
niin voisin pyytaa kavereita
vahtimaan lapsia. Mutta sithen
on korkea kynnys.

Lapsen sairastamisesta on
oppinut, ettd sairasteluun on
varauduttava: Kotona on ol-
tava tietty reservi, koska siind
hetkessi sinulla ei ole aikaa
lahted kauppaan tai apteekkiin.

Varastossa pitiisi olla
Panadolia ja muita ldakkeitd.
Buranaa en ole varmaan
koskaan antanut, mutta haluan
ettd sitd on korkean kuumeen
varalta tilanteessa, jossa olen
kayttanyt Panadolit loppuun ja
minun pitdisi saada laskettua
kuumetta.

Pitad olla varavaatteita ja
petivaatteita, koska niitd
menee ihan sarjatulena.

Meilld on lapsille vakuutukset.
Yksityiselle on padssyt aina
mukavasti saman paivan
aikana ja asiat ovat toimineet
hyvin, joten sinne kylla vien
lapsen, jos tulee tilanteita,
joissa tarvitsee apua tai jad
miettiméaan asioita.

Vieli ei ole ollut sellaista ti-
lannetta, ettd olisi jotenkin
erityisemmin tarvittu apua,
mutta jos sairastaminen menisi
jotenkin pitkéaksi ja raskaaksi,
niin kylla sukulaisia 16ytyisi
auttamaan.

Kun lapsi on kiped, niin meilld
on roolit hallussa, eiké asiasta
tarvitse keskustella. Vaimo
hoitaa sairaan lapsen ja
minulle jaa toisesta
huolehtiminen ja sen tarpeiden
periin katsominen. Se on sitd
mitd siind tilanteessa osaan
parhaiten.

Olen siind asemassa, ettd
vaimo on ammattilainen ja
osaa lasten hoitamisen sai-
raana.

Vanhemman lapsen kurkun-
péantulehduksesta on jadnyt
tapa, hillitdkseni ahdistavaa
tilannetta, tehdd iltaisin va-
rasuunnitelma lapsen hen-
genahdistuskohtauksen va-
ralta, jos hénelld on kuumetta,
flunssaa ja ulkona on
pakkanen.

Ahdistusta aiheuttaa myos
miehen mahdollinen poissaolo
siitd, ettd joutuisin kdymain
yksin pdivystyksessd ja
ottamaan nuorimmankin
lapsen mukaan.

Mitd, jos lasten ollessa sairaita
tapahtuu jotain? Molemmille
isovanhemmille on tunnin
matka ja naapureille on iso
kynnys soittaa keskelld yota.

puolella neuvolaléddkaritkin ovat
ihan tavallisia yleisldakareitd,
hyvin nuoriakin.

Yksityiselld puolella voi myds
vastaanottoajan puitteissa puhua
muistakin asioista, julkisella
puolella ei saa vapaata
keskustelua ja ajattelen, etté se
kun yksityisella maksan palve-
lusta, niin saan vihén vaatiakin ja
rasittaa niitd tyhmilla
kysymyksilldni.

Meilld on tupakeittio ja pystyn
tekemédén omia juttujani ja lap-
seni nékevét minut.

Nuorimman sairastaessa paivat
ovat olleet tosi raskaista. Sitd on
vain yrittinyt sinnitelld ne péivit,
kun lapsi on ollut kovassa
kuumeessa ja oikein huonona,
varsinkin jos on olut koko péivin
yksin toisen ollessa toissa.

Kerran pojalle tuli palovamma ja
siitd opin, ettd pitdd olla kaikkia
Basipacteja ja muita palorasvoja.

Tasapainotamme toisiamme ja
koetamme pitd4 tilannetta hal-
linnassa.

Meilla ei ole mitdan isoa tur-
vaverkkoa. Iso vanhemmat toi-
sella puolella Suomea ja toisella
mantereella.

Vililld on iso kynnys soittaa
lddkarille. Tuon vanhemman
lapsen kohdalla vililla tuntui, ettd
tuhlaamme heidén aikaansa
turhilla yhteydenotoilla ja
kdynneilld. Se on nostanut
kynnysta.

Nykydén olen huomannut heidén
palvelussaan parannusta niin, ettd
se ei ole niin tuomitsevaa, vaikka
aina ei yhteyttd ottaessa olisi
ehki niin vakavasta asiasta
kysymys.

Miehelldni on my6s jonkin
verran tyGreissuja ja aina, kun
hén on poissa kotoa, varsinkin jos
on viikon reissu, voin vain pitdd
sormeni ristissd ja toivoa, etteivat
lapset silloin sairastu.

Lasten ollessa vauvoja olin talla
koko ajan valmiudessa
nenitilanteiden varalta.

Lasten sairastamiseen liittyvit
asiat hoidetaan yksityisella.

Jos vanhempi on sairaana, niin
nuorempaa joutuu pitimaan
vankina téssd sohvan vilitt6-
méssé ldheisyydessd, jotta se on
silmén alla.

Esimerkki lapsen yokastelusta ja
terveydenhuollon kohtelusta: Me
olemme torménneet siihen, ettd
on pyydetty apua ja vililld se asia
on johonkin nytkéhtényt ja tulee
yhteydenotto jostakin, mutta
sitten se asiaa jad aina jotenkin
kesken, eikd kukaan katso
loppuun saakka sitd tilannetta tai
soita ja kysy, ettd onko tilanne
parempi. Ei ymmarretd mitka
vaikutukset asioilla voi olla koko
perheelle.
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