SYOPAA SAIRASTAVIEN LASTEN PERHEIDEN TOIMIVUUS
SEKA PERHEIDEN SAAMA JA ODOTTAMA TUKI

Marjo Sorsa
Pro-gradu -tutkielma
Tampereen yliopisto
Hoitotieteen laitos
Toukokuu 2004



SISALTO

TIVISTELMA

1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS
2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT
2.1 SyOpasairauden merkitys lapsen perheelle
2.2 Lapsen sydpasairauden vaikutus perheen toimintamalleihin
2.2.1 ldentiteettiprosessi
2.2.2 Muutoskyky
2.2.3 Informaation prosessointi
2.2.4 Roolirakenteet
2.3 Perheen tukeminen
2.4 Tuki hoitavilta henkil 6ilta
2.5 Y hteenveto teoreettisista | ahtokohdista
3 TUTKIMUSONGELMAT
4 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT
4.1 Tutkimuksessa kédytetyt mittarit ja niiden luotettavuus
4.2 Tutkimusaineiston keruu ja kuvaaminen
4.3 Eettiset nakokulmat
4.4 Aineiston analysointi
5 TUTKIMUSTULOKSET
5.1 Tutkimukseen osallistuneiden perheiden kuvaus
5.2 Perheiden toimivuuden kuvaus
5.3 Perheiden kokemukset sairauden vaikutuksesta perheen toimivuuteen
5.3.1 Muutokset sosiaalisissa suhteissa
5.3.2 Arvojen muuttuminen
5.3.3 Muutokset parisuhteessa
5.3.4 Muutokset arjen jarjestelyissa
5.3.5 Vanhempien jaksaminen
5.4 Perheiden saama tuki
5.4.1 Perheiden tuen |&hteet
5.4.2 Perheiden saaman tuen muodot

5.4.2.1 Tieto, neuvontajaohjaus



5.4.2.2 Kuunteleminen, keskustelu ja rohkaisu

5.4.2.3. Ké&ytanndllinen apu

5.5 Perheiden toiveet tuen suhteen

6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

6.1.1
6.1.2
6.1.3
6.1.4

Perheiden toimivuuden kuvaus
Perheiden saama tuki

Perheiden toivomukset tuen suhteen
Y hteenveto tul osten tarkastelusta

6.2 Tutkimuksen luotettavuus
6.3 Kehittdmis- jajatkotutkimushaasteet

LAHTEET

LIHTETAULUKOT JA LITTEET

38
39
40

&8

52
53

56

60



TAMPEREEN YLIOPISTO
HOITOTIETEEN LAITOS

Marjo Sorsa: SyOpaa sairastavien lasten perheiden toimivuus seka perheiden saama ja
odottama tuki

Pro gradu -tutkielma, sivumaara 67, liitetaulukoita 3, liitteitéd 4

Ohjagjat: Professori Marita Paunonen-1lmonen, TtT Eija Paavilainen

Hoitotiede

Toukokuu 2004

Tiivistelma

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittda syOpaa sairastavien lasten perheiden toimivuutta perheiden
aitien arvioimana Barnhillin (1979) terveen perheen systeemiteoreettisen mallin mukaan. Lisdksi
selvitettiin perhel den saamaa ja odottamaa tukea. Tavoitteena oli saada tietoa perheiden
toimivuudesta ja tuesta heidan tilanteensa ymmartamiseksi ja tuen tarpeen tunnistamiseksi.

Tutkimushenkil 6t olivat kolmen yliopistosairaalan |apsisyopapotilaiden ditga. Lisaks tutkimukseen
osdllistui Helsingin yliopistosairaalan lapsisyOpapotilaiden vanhemmat jaystavét ry:n
kurssikeskuksessa K uortinkartanossa vierailevien sydpd asten perheiden ditgjé (yhteensa N = 55).
Kyselytutkimuksessa kaytettiin amerikkalai sen tyoryhman (Lasky ym.1985) laatimaa Barnhillin
teoriaan perustuvaa perhedynamiikan (FDM 2) mittaria. Tilastollisina kuvailevina menetelmina
kaytettiin frekvenssi- ja prosenttijakaumia, keskiarvojaja—hgjontoja. Avoimien kysymysten
vastausten analysoinnissa kaytettiin sisdllon erittelya.

Tassa tutkimuksessa syOpéa sairastavien lasten perheiden kokonaistoimivuus oli hyvaa. Perheet
toimivat parhaiten ulottuvuudella yhteenkuul uvuus — eristéytyminen seké ul ottuvuudella
yksil6ityminen — kietoutuminen. Hieman huonompaa perheiden toimivuus oli ulottuvuuksilla
roolirakenteet ja joustavuus — j8ykkyys seka informaation prosessointi ja pysyvyys — haaannus.

Lapsen sytpésairaus vaikuttaa voimakkaasti perheen sosiaalisiin suhteisiin seka parisuhteeseen.

L apsen vakava sairastuminen muuttaa perheen arvoja ja vanhemmat joutuvat j&rjestamaan perheen
arjen uudelleen. Lapsen sairastuminen sy6pétautiin on useimmille vanhemmille hyvin raskas
kokemus ja he kokevat uupumusta ja vasymysté. V oimavaroja kuluttavat |apsen raskaat hoidot seka
epétietoi suus lapsen selviytymisestd ja tulevaisuudesta. Vastagjat kokivat saaneensa eniten tukea
omalta puolisolta. Osa vastagjista koki erittéin térkedna samassa el amantilanteessa olevilta perheilta
saamansa vertaistuen. Perheiden saamatuki oli ollut tietoa, neuvontaa ja ohjausta; kuuntelua,
keskustelua ja rohkai sua seka kaytannollista apua. Perheet toivoivat viela enemman tietoa lapsen
sairaudesta ja sen hoidosta. He toivoivat myds enemman aikaa ja henkista tukea lapselle ja koko
perheelle etenkin sairauden akuvaiheessa ja hoitojen loputtua sairaal assa. Henkil 6kunnan niukat
resurssit, vaihtuvuus ja kiireisyys mainittiin tuen saannin esteiksi.

Tulosten perusteella syOpéa sairastavan |apsen perheet tarvitsevat hoitoty6ssi perheen yksilollisen
tilanteen huomioimista seka tuen tarpeen tunnistamista. Téama edellyttéa hoitgjalta tietoa
perhedynamiikasta ja sitoutumista perhekeskei seen hoitoty6hon seka uskallusta kohdata perhe myds
tunnetasolla.

Avainsanat: lapsen sy6pésairaus, perhehoitoty®, perheen toimivuus, tuki
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Abstract

The aim of the study was to investigate how the families with a child suffering from
cancer were functioning according to the mothers. This was done by Barnhill’s (1979)
framework of healthy family systems. The support got and expected was studied as
well. The object of this study was to get information of the family systems and
support to better understand the families' situation and their need for support.

The research group (N=55) consisted of cancer-diagnosed children’s mothers at three
different university hospitals and mothers visiting the cancer course centre
Kuortinkartano. The inquiries were made with a Family Dynamics Measure (FDM 2)
formed by an American research group (Lasky et al. 1985). Frequency and percent
distributions, average and standard deviations were the statistical methods used. The
open questions were analysed by qualitative content analysis.

In this study, families with child’s cancer functioned well. The families functioned
best when measured dimensions mutuality — isolation and individuation —
enmeshment. Little worse was the functioning in the dimensions roles and flexibility
—rigidity and communication and stability — disorganization.

Both social relationships and partnership are strongly affected in the families with a
child with cancer. The values in these families change and the parents are forced to
reorganise their everyday life. For most of the parents child’s seriousillnessis avery
dramatic experience and they feel exhausted and tired. Both the heavy treatment and
the uncertainty of the child’s recovering and future wear out the parents’ strength. In
this research group, the spouse gave the best support. The peer support groups hel ped
part of the families much. The support consists of getting information, advise,
guidance and practical help. Still, more information about cancer and its treatment
was needed. Especially at the early stage of the illness and after the hospital period,
the families wished to have more time and mental support for the child and the whole
family. Tight resources, turnover of the staff and pressure due to haste were the main
obstacles for getting support.

According to the results of this study, families with childhood cancer need individua
consideration and recognising the needed support. Knowledge of family dynamics
and involvement in the family nursing as well as courage to face the family’s
emotions are required from the nurse to be able to give the needed support.

Key words: child’s cancer, family nursing, family functioning, support



1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

Suomessa sairastuu vuosittain noin 130 lasta syopaéan. Lapsilla on aikuisiin verrattuna aivan
omanlaisensa syOpasairaudet. (Pihkala 1998.) Lasten sy6vét ovat tyypillisimmin verisoluissa,
aivoissa, luissajalymfaattisessa jarjestelmassa. Lasten sytpékasvaimistayleisimmét ovat
leukemia ( 23%), aivokasvaimet (18%) jalymfoomat (15 %). (Ivanoff ym. 2001.) Leukemiaon
tyypillisesti leikki-ikéisten sairaus, kun taas aivokasvaimia, munuaiskasvaimiaja
neuroblastoomia esiintyy eniten alle kolmevuotiailla. Lymfoomat puolestaan ovat koulu- ja
murrosikaisten nuorten sairaus. (Minkkinen ym. 1997.) Kaksi huomattavinta lapsen
syOpasairauden tunnusmerkkia ovat sen tuntematon etiol ogia ja epédvarmuus sairauden
ennusteesta (Lillrank 1998). Lapsen sy6van hoito on raskas ja monivaiheinen tapahtumasarja.
Hoito kest&4 1-3 vuotta ja seuranta useita vuosia. Hoitomenetelmét ovat muuttuneet
tehokkaammiksi, mutta samalla |lasta koettelevammiksi, ja vaikeat sivuvaikutukset ovat
lisdantyneet. Noin 2/3 lasten syOpétapauksista paranee pysyvasti, joten kyseessi el ole enda
toivoton tauti, mutta silti edelleen vakava ja henked uhkaava. (Minkkinen ym. 1997, Muurinen
& Surakka 2001, Pihkala 1998.)

Syopasairaus vaikuttaa monella tavalla lapsen kehitykseen ja kasvuun. Akillinen sairausja
sairaalaan joutuminen merkitsevét lapselle aina stressitilannetta. Lapsen kehittyva
itsendistyminen jaitsehallinta kérsivét sairauden ja hoitojen vaikutuksesta. Lapsen tuttu
eldmanrytmi jaympéristdé muuttuvat jalapsi joutuu kohtaamaan monia pelottavia asioita.
(Palmer 1993, Rennic 1995, Taipale 1992.) Y ksil6n sairastuminen vakavaan tautiin vaikuttaakin
L apsen sairastuminen sydpétautiin on useimmille vanhemmille hyvin raskas ja traumaattinen
kokemus (Hallstdm ym. 2002, Lillrank 1998), joka vaikuttaa vanhempien omaan €l éamaan,
itsetuntoon, perhesuhteisiin ja sosiaalisen tuen tarpeisiin (Lillrank 1998). Perheenjasenten
arkielaman rutiinit saattavat muuttua ja totutut toimintatavat jarkkya. Sairaan lapsen hoito vadtii
perheelta erityigarjestelyj4, jotta seké sairaan lapsen etté sisarusten hoito tulee turvattua. Lisaksi
vanhemmilla on térke& tehtévéa sairaan lapsen emotionaalisena tukijana. (Eriksson 2000, A stedt-
Kurki & Paavilainen 1999.) Perheen toimivuudella on tarked merkitys yksilon hyvinvoinnille.

Y hden perheenjésenen sairastuminen muuttaa perheen totunnaista tasapai notilannetta siten, etta
muutos perheen tilanteessa vaikuttaa kaikkiin perheenjaseniin. (Friedemann 1989.) Perheen

elamantilanteen mahdollisimman hyvaa tuntemusta on alettu pitéa hoitoty0ssa térkedné. Viime
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vuosina hoitotieteel li sessa tutkimuksessa perheesta on tullut yha tarkedmpi tarkastelun kohde.

(Paunonen ym. 1989.)

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla sy0péa sairastavien 0-12 -vuotiaiden lasten perheiden
toimivuutta seka perheiden saamaa ja odottamaa tukea perheen éitien arvioimana. Aluks kysely
suunnattiin 0-7 -vuotiaiden sy6péa sairastavien lasten dideille. Aineisto olisi kuitenkin j&anyt
hyvin pieneksi, joten tutkimus lagjennettiin koskemaan 0-12 -vuotiaiden lasten &iteja. Myds
perhekasitysta tarkennettiin siten, etté tutkimuksen ulkopuolelle jaivét yksinhuoltajaperheet,
koskatutkijaarveli heidan perhedynamiikkansa ja tuentarpeensa olevan erilaista kuin kahden
huoltajan perheilla. My0s kaytetty mittari vaati kaksi huoltajaa perheeseen. Tutkimus on osa
lagjaa, kansainvélista perhetutkimusprojektia, jossa tutkitaan ja vertaillaan Barnhillin (1979)
malliin nojautuen perhedynamiikkaa eri kulttuureissa ja erilaisissa e @mantilanteissa. Koko
tutkimusproj ektin tavoitteena on saada tietoa perheiden toimivuudesta ja saadun tiedon pohjalta
kehittéa terveyspalvel uja vastaamaan asiakkaan tarpeita. (Paunonen ym. 1989).

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa, jonka avulla hoitoty6ta voidaan kehittda siten, etta
lapsen vaikean sairauden tuomia muutoksia perheen toimivuuteen ymmérrettéisiin paremmin ja
etta perheiden tuen tarve tunnistettaisiin paremmin. Tall6in perheet voisivat saada sellaista
tukea, jotajuuri kyseisessa tilanteessa tarvitsevat. Tiedonhankintamenetelméana on kaytetty
Laskyn ym. (1985) |aatimaa perhedynamiikan mittaria seka tutkijan laatimia avoimia
kysymyksia.

2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Syopasairauden merkityslapsen perheelle

Jokainen lapsi jajokainen perhe kokee lapsen sairastumisen ja erityisesti lapsen sairaalaan
joutumisen omallatavallaan yksilollisesti riippuen muun muassa lapsen i8sté ja kehitystasosta,
persoonasta, g ankulun ymmartamisestd, sairauden vakavuudesta ja vanhempien
suhtautumisesta lapsen sairauteen. (Muurinen & Surakka 2001.) Erityisesti alle seitseméan-
vuotiaiden, kriittisesti sairaiden lasten pitkilla sairaalahoidoilla on todettu olevan negatiivisia
vaikutuksialapsiin ja vanhempiin viel kuukausien ja jopa vuosien jadkeenkin (Melnyk 2000).

My0s lapsen asema perheessi vaikuttaa sithen, miten hdnen sairautensa koetaan, silla lapsen



merkitys ja arvo vanhemmille on hyvin erilainen eri perheissa. Lapsen sairastumisen
kokemukseen vaikuttaa myos se, onko kyseessé perheen ainoalapsi seka lapsen rooli
sisarussarjassa. Sairaalaan jaladkariin menoon vaikuttavat lisdksi aikaisemmat kokemukset sekéa

mahdollisuus valmentautua tulevaan tilanteeseen. (Muurinen & Surakka 2001.)

Lasten syOpasairauksien |a8ketieteellinen hoito koostuu yleensa sytostaetti-, leikkaus- ja
sé&dehoidoista ja muista tukihoidoista seka kivun hoidosta. Jokaiselle sytpéa sairastavalle
lapselle aloitetaan suonensisdinen ladkehoito heti taudin toteamisen jélkeen ja osa |dékkeista
annetaan suun kautta tietyin valigjoin, 6 kk—3 vuoden gjan. Jos sy0péa sairastavalle lapselle
tulee infektioitatai muita hoidon komplikaatioita joudutaan hoito-ohjelmaa muuttamaan, jolloin
se my0s pitkittyy. (Muurinen & Surakka 2001.) Sy©péa sairastavan lapsen tulisi voida eléa
mahdollisimman normaalia el&m&a sairaal g aksojen valissa, kuitenkin erilaisiainfektioita
jainfektioita sairastavien vierailuja perheessa olisi véltettava. Mahdollisuuksien mukaan tulis
my s vélttda tilanteita, joissa on paljon ihmisi, kuten julkisia kulkuneuvojaja kauppakeskuksia
ruuhka-aikoina, etenkin silloin, kun veren leukosyyttiarvot ovat matalat. (Muurinen & Surakka
2001.) Sy6paja sen hoito aiheuttavat |apselle myds ruokailu- ja ravitsemusongelmia,
pahoinvointia, oksentelua ja suun kipeytymista. Lapset syévét yksipuolisesti, goittain hyvin
vahan ja nauttivat huonosti nesteitéd. Hoidot ja mahdolliset leikkaukset muuttavat my6s lapsen
ulkonakda melkein aina kaikki hiukset |ahtevét. Laékitys saattaa myos pyoristéd lasta ja hénen
litkuntakykynsi voi huonontua. Lapsen hoito vaatii aina erilaisiakivuliaita tutkimuksiaja

toimenpiteitd jalapsillavoi olla muutenkin kipuja. (Ivanoff ym. 2001.)

Nain ollen syOpésairaus vaikuttaa monella tavalla lapsen kehitykseen ja kasvuun. Akillinen
sairaus ja sairaalaan joutuminen merkitsevét |apselle aina stressitilannetta. Lapsen kehittyva
itsendistyminen jaitsehallinta kérsivét sairauden ja hoitojen vaikutuksesta. Lapsen tuttu
eldmanrytmi jaympéristdé muuttuvat jalapsi joutuu kohtaamaan monia pelottavia asioita.
(Palmer 1993, Rennic 1995, Taipale 1992.) Sy6paén sairastuneet lapset ovat alkuaikoina niin
pitkia aikoja sairaa assa, joskus pitk&an eristyshuoneessa, ettd he menettavét tavalisia
ihmissuhteitaan ja koulukavereitaan (Ivanoff ym. 2001). Sairas lapsi on usein my6s
tavanomaista riippuvaisempi vanhemmistaan. Han kaipaa hellyyttd ja huomiota vanhemmiltaan.
Jos pieni lapsi joutuu pitkéks aikaa eroon perheestéén, essmerkiks sairaalaan, hanesté saattaa
tullaarka, tuskainen ja pelokas. Lapsen voi olla aikaisempaa vaikeampi erota vanhemmistaan,
hén voi kérsia uni- ja nukkumisongel mista tai suhtautua aggressiivisesti aikuisauktoriteetteihin.

Eron aiheuttama vaikutus voi ollavakava ja kauas ulottuva, lapsen persoonallisuutta ja henkista
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kehitysté vahingoittava ja sen seuraukset nékyvét koko tulevassa el@méassi. Toistuvat tai vaikeat
erokokemukset pienillélapsillavoivat aiheuttaa lapselle muun muassa kayttaytymishéairioita,
tunne-eldman ongelmia ja oppimisvaikeuksia useiden vuosien gale. (Pamer 1993, Rennic
1995, Taipale 1992.) Lapsen ika vaikuttaa eron kokemistapaan. Alle seitseman kuukauden
ikéiselle sairaalahoidon e yleensi katsota aiheuttavan suuriaongelmia. Vaikeintaseon alle 4 -
vuotiaille, joille rakkaan hoitajan 1&sn&olo on hyvin térkedé. Noin neljén ik&vuoden jalkeen lapsi
pystyy paremmin luottamaan siihen, etté rakastettu henkil 6 on tarvittaessa saatavilla,

eika ero atheuta endé niin suurta ahdistusta kuin aikaisemmin. (Moilanen 1985.) Lapsen

sairaal aan sopeutumisen on todettu olevan yhteydessa vanhempien emotionaali seen tasapainoon
sek@ vanhempien antaman hoidon, huolenpidon ja tuen laatuun sairaal assa oloaikanaja sen
jélkeen (Melnyk 2000).

L apsen suhtautuminen sairauteen on yhteydessa vanhempien ja etenkin adin reaktioihin.

Jos vanhemmat tuntevat ahdistusta, pelkoajajannitysté lapsen sairauden vuoksi, he siirtéavat
nama tunnetilat myos lapseen. Sairaalalapsellavoi olla syyllisyyden javihan tunteita, jotka
usein nakyvét kiukuttelunaja vastusteluna. Vanhempien on todettu olevan erityisen
stressaantuneita néista kéyttaytymis- ja tunnereaktioista, etenkin jos lapsi osoittaa vihansa
suoraan vanhemmille. (Melnyk 2000, Siltala 1992, Taipale 1992, Tak & McCubbin 2002.)

V anhempien kayttaytymiseen lapsen sairastuessa vaikuttavat heidan ikansa,
persoonallisuutensa, aikaisemmat menetyksensa ja kokemuksensa seké koulutus ja kyky

ratkai sta ongelmia vuorovaikutussuhteissa. Kaikki kokevat suuren jéarkytyksen, mutta ulospéin
nakyva kayttaytyminen on yksilollista. (Ivanoff ym. 2001.) Aitien selviytymiskeinoillaon
todettu olevan térked merkitys koko perheen selviytymiselle ja lapsen sairauteen sopeutumiselle
(Tak & McCubbin 2002). Sy6péaéan sairastuneen lapsen sisarukset kokevat koko perheen hadan
jaahdistuksen ikéénsa vastaavalla tavalla. Usein he tuntevat jééneensa ulkopuolisiksi, mika
nakyy vanhempien huomion tavoitteluna ja kil pailuna vanhemmista. Y leensa sisarukset

kuitenkin selviytyvét sairauden ajan ilman suuria sopeutumisongelmia. (Ivanoff 2001.)

Y ksil6n sairastuminen vakavaan tautiin vaikuttaa monin tavoin omaisten hyvinvointiin ja
useimmille vanhemmille hyvin raskas kokemus (Hallstom ym. 2002). Sairaan lapsen hoito
vaatii perheelta erityigjarjestelyjd, jotta seka sairaan lapsen etta sisarusten hoito tulee turvattua.
Kotona olevan perheen arki muuttuu monellatavalla, kun yks perheenjésen on potilaana
sairaalassa. Muutokset voivat koskea tydssa kayntid, kotiaskareiden sujumista, vapaa-ajan



viettoatai sosiaalisiasuhteita. Lisdksi vanhemmilla on térked tehtéva sairaan lapsen
emotionaalisena tukijana. (Eriksson 2000, Astedt-Kurki & Paavilainen 1999.) Perheenjésenten
arkieldman rutiinit saattavat muuttua ja totutut toimintatavat jarkkya. Kotona asuvien
sairaalassa. Jos kotoa sairaalaan on pitka matka, saattaa sairaal assa kdyntiin kulua useita tunteja
paivittain. Joskus joku perheesta joutuu muuttamaan tilapéi sesti |&hemmas sairaal assa olevaa
potilasta, jos tété hoidetaan kaukana kotoa, esimerkiksi yliopistosairaal assa. Perheenj&senet
eivét ehkd jaksa huolehti itsestddn, koska pddhuomio kohdistuu sairaaseen perheenjdseneen ja
huolet vahentéavét kiinnostusta omaan hyvinvointiin. Esimerkiksi perheen ruokailutottumukset
voivat heikentya. (Astedt-Kurki & Paavilainen 1999.) Rannan (1999) mukaan perheenjésenten
keskindinen ikavointi rasittaa osastohoidossa olevaa lasta ja muun perheen péivittéista el amaa.
Ajankaytto lapsen hoitoon osallistumisen, kotitdiden jaansiotyon valilla aiheutti vanhemmille
ristiriitoja. Lillrankin (1998) tutkimuksen mukaan kaikki vanhemmat haluavat osallistua
vaativaan sairaalahoitoon, he jarjestévét tyonsa ja perhe-eldménsa mahdol listamaan sairaan
lapsen hoidon. Aideille on itsestaén selvai ottaa ensisijainen hoitovastuu lapsesta. He pitavét
my s itsestdan selvana luopua palkkaty6stdan, niin etté he saattavat itse hoitaa lastaan ensin
sairaalassa ja myohemmin yll8pitohoidon aikana kotona. My6s isét osallistuvat seka sairaaa-
etta kotihoitoon. Sairaan lapsen hoitovastuu on vanhempien yhteinen asia. Vaikka vanhempien
ensisijainen tehtava on selvita yhdessa sairauden aiheuttamasta kriisista, he tekevét kovasti tyéta

arjen sujumiseksi ja korostavat kaytannon menettel ytapoja.

2.2 Lapsen syOpasairauden vaikutus perheen toimintamalleihin

Jokainen perheenjasen on osa aktiivista vuorovaikutuksellista kokonaisuutta. Perhe on
systeemi, jonka osat vaikuttavat toisiinsa. (Friedemann 1989.) Perheenjdsenen sairastuminen
syOpaan merkitsee muutosvaihetta perheen eldméassa. Koko perheen hyvinvointi ja
selviytyminen joutuvat téllai sessa til anteessa koetukselle. (Eriksson 2000, Astedt-Kurki &
Paavilainen 1999.) Perheenj&senen vakava sairastuminen ja joutuminen sairaalahoitoon
aiheuttavat perheessd erilaisiatunteita. Eri ihmiset reagoivat téllai sessa tilanteessa eri tavoin.
(Astedt-Kurki & Paavilainen 1999.) Lillrankin (1998) tutkimuksessa sydpaé sairastavien lasten
vanhempien ensireaktioon kuului yleenséa shokki, pelko ja epétoivo. Joissain tilanteissa
vanhemmat pyrkivét kieltémaén koko diagnoosin. Kieltdminen oli vanhempien suojelukeino,

jonka avulla he pystyvét kestamaén ahdistusta ja pitdm&an perheen arkiel@man koossa.



Mydhemmin perheenjésenilla voi esiintya erilaisiafyysisidjapsyykkisia oireita kuten
paansarkyd, verenpaineen nousua, vatsavaivoja, ruokahal uttomuutta, vasymystd, unettomuutta,
ahdistusta, masentunei suutta jaitkuisuutta (Eriksson 1996, Eriksson 2000, Astedt-Kurki &
Paavilainen 1999).

L heisen ihmisen ollessa sairaal assa perheenjaseni & rasittaa epdvarmuus tulevista
elaménvaiheista. Toisinaan perheenj&senet saattavat pohtia sairauden syité ja perheen
eldmantapojen mahdollisia vaikutuksia sairastumiseen. Perheenjdsenet voivat tuntea hdpeda,
samalla kun suojellaan omaa perhetta ja pyritéén séilyttamaan perheesta ulospéin vélittyva kuva
entisenlaisena. (Astedt-Kurki & Paavilainen 1999.) Sairaal ahoidossa olevien pienten lasten
vanhempien stressid on todettu lisdavan syyllisyyden tunteet, taloudelliset huol e,
kykeneméttomyys tukea sairaal assa ol evaa | asta samalla tavalla kuin kotona seka valimatka
kodin ja sairaalan valilla. Nama sairaalahoidon aikaiset stressitekijét voivat vaikeuttaa lapsen ja
vanhempien sopeutumista sairaalahoidon aikana ja sen jadlkeen. (Melnyk 2000.) Sairauteen
sopeutuminen ja hoito voivat my6s vaikeutua, jos sairastuminen aktivoi perheen aikaisempien
vaiheiden epétyydyttavasti ratkaistuja ongelmiajajos perheen aikaisemmat kokemukset eivét

riita tilanteen ymmartamiseen ja hallitsemiseen (Tiikkainen 1985).

Perhe joutuu etsimaan uutta toimintamallia, joka huomioisi sairauden tuomat erityisvaatimukset.
Alun shokkivaiheen jalkeen perhe yrittéa hahmottaa tilannetta ja | 0yt8a ratkai suja tilanteen
[apitydskentelyll& Tahan kuuluvat jatkuva palaaminen itse sairauteen ja hoitoon, mita
erilaisimmat tunnereaktiot, tuska ja suru. Ahdistus ja halu keskittya omiin vaikeuksiin asettavat
vanhempien véliset tunnesuhteet koetukselle. Liséks lapsen hoidon asettamat kéytannon
ragjoitukset, vaatimukset ja tehtavét rasittavat koko perhettd. Myds vastuun kantaminen
hoitoratkaisuista voi kdyda vanhempien voimille. Sairastuminen sy6padan voi horjuttaa
muidenkin perheenjdsenten psyykkista tasapainoa. (Achte ym. 1985.) Perheenjésenten
selviytymisprosessi on samankaltainen kuin potilaan, ja se etenee selviytymisvaatimuksista ja
selviytymiskei noista sopeutumiseen (Eriksson 2000). Sairauteen ja hoitoihin sopeutumiseen
vaikuttavat monet tekijat: sairauden vakavuus, ennuste, hoitojen raskaus, perheen aikaisemmat
kriisit janiista opitut keinot seké potilaan ja persoonallisuus ja kyky selviytya (Rosenberg
1996).



Useat tutkimukset osoittavat syOpasairauden olevan uhka perhesysteemille. Sairauden
ilmentyminen perheesséa voi johtaa rakentavaan kehitysvaiheeseen, mutta myds perheen
taantumiseen. Taantumat voivat ilmetd perheen eristdytymisena sos aalisista kontakteista,
perheen hajoamisenatal perheenjdsenten kietoutumisena, sairastuneen perheenjdsenen
ylisuojelemisena, roolivaaristymina ja epasel vana kommunikointina. Perheen ja perheenjdsenten
ik&, terveydentila, aikaisemmat kokemukset ongel matilantei den ratkai semisesta ja perheen sen
hetkiset muut stressitekijat vaikuttavat myods siihen, kehittyykd vai taantuuko perhe. (Achte ym.
1985, Furman 1986 ¢, Furman ym. 1987, Laizner et al. 1993, Sales et al. 1992, Tiblier 1989.)

L apsen pitkélla sairaalahoidolla on joskus todettu olevan myds joitain positiivisia vaikutuksia.
Onnistunut sopeutuminen sairaal akokemuksiin voi antaa joillekin lapsille ja vanhemmille
paremmat edellytykset selviytyd myShemmin el&méssa ilmenevista stressaavista el dman-
tilanteista. (Melnyk 2000.)

Taman tutkimuksen maéréllisen osan teoreetti sena ldhtokohtana on Barnhillin (1979)
systeemiteoreettinen malli terveen perheen toimivuudesta. Mallissa erotetaan kahdeksan eri
ulottuvuutta, joilla voidaan kuvata perheen toimivuutta ja terveyttéa (Barnhill 1979).

Nama ul ottuvuudet ovat seuraavat:

| Identiteettiprosessi
1. Yksil6ityminen ja kietoutuminen
2. 'Y hteenkuuluvuus ja eristdytyminen
Il Muutoskyky
3. Joustavuus ja jaykkyys
4. Pysyvyysjahgaannus
[11 Informaation prosessoi nti
5. Selked viestinta ja epéselva havainnointi
6. Selked jaepaselva kommunikointi
IV Roolirakenteet
7. Roolivastavuoroisuus tai epaselvét roolit tai roolikonflikti
8. Selkedt jaepéselvét tai rikkoutuneet sukupolvien véliset rgjat

Ulottuvuuksien muodostaman kehdmaéisen syklin gjatus on se, etta parantamalla toi mivuuttaan

yhdellatai useammalla ulottuvuudella perhe parantaa toi mivuuttaan my6s muilla ul ottuvuuk-



silla seké koko perhesysteemissi. Systeemiteoreettisen gjattelun mukaisesti perhe voi kom-
pensoida heikommin toimivia ulottuvuuksia paremmin toimivillaja ndin parantaa kokonais-

toimivuutta jaterveytta. (Barnhill 1979, kuvio 1.)

Y ksil6ityminen p Selkeahavainnointi \
\ / Selked kommunikointi
ustavuus yhteenkuuluvuus

/ Roolvl\kgorm Suus
Pysyvyy /

T Selket sukupolvien valiset rajat

Kuvio 1. Perheen terveyssykli (Barnhill 1979)

Barnhill kehitti mallinsa useiden perheterapeuttien g atusten pohjata. Y hteistéa néille oli
sairaus- ja ongelmakeskeisyys, missa perhetta tarkastellaan psykopatol ogisena yksikkona.
Painopiste on tall6in sairaiden perheiden hoidossa. Barnhillin |&htdkohtana on positiivinen,
paamaar&suuntautunut perusta, jossa on yhdistettyna seka kommunikaatio-, rooli-, etté vasta-
vuoroisuusnakokulmat. Mallia voidaan kayttda kuvaamaan seka tervetta etta sairasta perhet-
t& (Barnhill 1979). Tutkittaessa perheen toimivuutta, kun yks sen jasenisté on sairas, on eri-
tyisen térkedé | 6ytaa perheen positiiviset voimavarat eiké ainoastaan keskittya sairauteen ja

sen mukanaan tuomiin ongelmiin.

2.2.1 ldentiteettiprosess

| dentiteettiprosessiin kuuluu Barnhillin (1979) mukaan yksilityminen - kietoutuminen ja
yhteenkuuluvuus - eristaytyminen. Kasite yksildityminen tarkoittaa ensisijaisesti yksilollisten
ominaisuuksien psykologisten rajojen kehittymista. Onnistunut yksil6ityminen voidaan
tunnistaa kyvykkyydesté kestda rgjoituksia ja kuitenkin jéada empaatti seen kontaktiin toisten
kanssa. (Stierlin et a. 1979.) Barnhillin (1979) mukaan yksilGityneet perheenjasenet ilmaisevat
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gjatuksiaan jatunteitaan vapaasti seka ovat tietoisia omasta identiteetistdan ja omista rajoistaan.
Vahvasti yksilitynyt ihminen pystyy my6s kantamaan vastuuta itsestdan seké muista

perheenjdsenista.

Y ksil6itymisen vastakasitteena on kietoutuminen. Kietoutuneen perheenjdsenen kuva seka
itsestén etté omista rajoistaan on hamartynyt. Kietoutunei ssa perheissé perheenj&senet eivét
osaa pitaéé merkityksellisind muiden ihmisten erilaisuutta, vaan kokevat sen uhkanaitselleen ja
perheen toimivuudelle. Kietoutunut ihminen haluaa muilta perheenjasenilta |&hei syytta olematta
kuitenkaan itse valmis antamaan sité. (Barnhill 1979.) Kietoutuneet perheet odottavat
jaseniltdan kaiken jakamista ja suurta yhtendisyyden tunnetta, jolloin henkil 6kohtaiselle
yksityisyydelle j&8 vahan tilaa. Perheenjdsenet elvét pysty rajaamaan omiatoiveitaan, tunteitaan
jagatuksiaan toisten toiveista. Ristiriitojen ilmaisu ja kasittely on puuttedllista, ja tdma johtaa
siihen, ettel ristiriitoja pystyta ratkaisemaan. (Esko 1981, Stierlin et al. 1979.)

Y hteenkuuluvuus ilmenee perheenjdsenten henkisena ldheisyytena Taméa on mahdollistavain
silloin, kun kullakin perheenjésenelld on selvasti hahmottunut minékuva. Y hteenkuuluvuuteen
liittyy kyky l8heisiin suhteisiin. Eristéytyneisyys on yhteenkuuluvuuden vastakasite.
Eristaytynyt perhe on sisdanpéin kééntynyt ja etdantynyt muista yhtei sdista. Eristaytyminen voi
ilmeta perhel ssa myos kietoutumisenatai irrottautumisena perheen ihmissuhteista. Perheen-
jasenten yksil6ityminen seka perheen yhteenkuuluvuus ovat valttdméattomié ulottuvuuksia, jotta
perheen kietoutuminen sek& vieraantuminen ymparistosta voidaan estéd. (Barnhill 1979,
Minuchin 1981.)

2.2.2 Muutoskyky

Perhe el 84 osana koko yhtei o4, joten yhtei son muutosprosessit heijastuvat perheisiin ja
elamisen edellytyksiin. Mutta myds perheen sisalla tapahtuvat normaalit kehityksen muka
naan tuomat ja odottamattomat tilanteet asettavat perheen tasapainon koetukselle. Perheen
on kyettédva muutokseen. Muutoksessa perhe kehittyy ja avartuu, perheenjasenten henkil 6-
kohtainen kasvu mahdollistuu. (Minuchin 1981.)

Muutoskykyyn kuuluu Barnhillin (1979) mukaan joustavuus - jaykkyysja pysyvyys -

hajaannus. Joustavuus tarkoittaa perheenjasenten kykya mukautua ja sopeutua erilaisiin
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muuttuviin sek& ennakoimattomiin tapahtumiin. Terve perhe kykenee téhén menettamétta
kiinteyttd&n. Perhesysteemill& on erilaisia sopeutumistapoja, jotka ovat keino palauttaa perheen
tasapaino. Perheenjasenet etsivéat uudenlai sen homeostaasin keskinéi sissa suhteissaan. Mita
joustavampi perhe on, sitd valmiimpi se on kohtaamaan muutoksia. Jaykkyys puolestaan on
perheen epdonnistunut vastaus vaihteleviin olosuhteisiin. Jaykka perhe on liian tiukasti itseensé
[ukkiutunut, jolloin se e salli muutosta. (Barnhill 1979.) Muutostilanne aiheuttaa jaykissa
perheissa ainakriisgd, eika perheelld ole valmiuksia etsia ratkaisuja ongelmilleen. Perheen
kyky joustaa on térkeda perheen terveyden séilyttdmisen kannalta. Kun perheessd e ole
stereotyyppisid, samanlaisina toistuvia kayttaytymismallgja, perhe pystyy selviaméan eteensa
tulevista ongelmista. Sen sijaan epaonnistuneet kayttaytymismallit liséévét perheen hétéa ja
ahdistusta seké& uhkaavat perheen terveytta, kun ongelmat jaévét kasitteleméttd. (Barnhill 1979,
Hoffman 1985.)

Pysyvyys tarkoittaa perheen vuorovai kutuksen johdonmukai suutta, vastuullisuutta ja
turvallisuutta. Kysymys on perheen kayttaytymisen, roolien, tunteiden ja tarpeiden
homeostaasista (Barnhill 1979). Perhettd voidaan pitd&a organisaationa, jossa on oma
arvomaailmansa ja séannostonsa. Naiden séénttjen puitteissa perhe pyrkii toimimaan
mahdollisimman hyvin (Furman 1986 a.) Stierlin (1979) liittéé pysyvyyden kasitteeseen myos
sukupolvesta toiseen jatkuvan yhteyden. Se ilmenee vanhempien tai pumuksena toistaa oman
lapsuutensa vuorovaikutussuhteita omiin lapsiinsa. Joustavuuden ja pysyvyyden ulottu-
vuudet ovat yhteydessa perheen muutoksista ja epdvakai sta ol osuhteista sel viytymiseen seka

perheen koko terveyteen. (Barnhill 1979.)

Hajaannus ilmenee Barnhillin mukaan pysyvyyden puutteena ja perheen vuorovaikutussuh-
teiden epg ohdonmukai suutena. Hajaannukseen liittyy my6s ennustettavuuden puutetta ja
kyvyttomyytta selkeddn vastuuntuntoon. Hajanaisissa perheissa vahvat siteet perheenj&senten
voivat olla pitkidkin aikoja eristdytyneend toisistaan. (Hoffman 1985.) Pysyvyys ja hajaannus
ovat |éhei sessa yhteydessi perheen kykyyn selviytya muutoksissa. Perheen taytyy suojella

joustavaa kyky&an muutokseen (Barnhill 1979).
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I dentiteettiprosessit ja muutoskyky sy6paa sairastavan lapsen perheessa

Lapsen syopédiagnoosi keskeyttaa akillisesti tavallisen arkieldman ja silla on kauaskantoiset
seuraukset seka arkiel&man organi soi misessa etté vanhempien vakiintuneessa tavassa suhtautua
toisiinsatavallisinaisinaja aiteina. Diagnoosin saaminen on vanhempien vaikeimpia sairauteen
liittyvid kokemuksia. Y hdessa silmanrépéyksessa vanhempia uhkaa lapsen menetys ja
vanhemman identiteetin menetys; vanhemmat kokivat 8killisen ja suuren mindkuvan
muutoksen. He olivat epétoivoisia tulevaisuuden suhteen, koska heilla ei ollut mitéan ideaatai
mallia, jonka avulla he voisivat prosessoida ja jasentda mindkuvaansa uudelleen. Samalla he

menettavét uskonsa ennakoitavaan ja kontrolloitavissa olevaan maailmaan. (Lillrank 1998.)

Sy6péén sairastuminen voidaan kokea perheessa hgped lisend ja pelottavana. Tamavoi ilme-
t& muutoksena perheen yhteenkuuluvuuden tunteessa ja nékya perheen toimivuudessa. Syopa
sairaus koettel ee perheen muutoskykyé eli sen voimavaroja perheen yrittéessi |6ytaé joustavia
japerhetta terveella tavalla yhdistavia sel viytymiskeinoja sairauden mukanaan tuomassa ah-
distuksessa. Sairastuneen perheenjésenen kanssa eldminen aiheuttaa perheen eldaméan mo-
nenlaisia muutoksia, jotka voidaan jaotella objektiivisiin ja subjektiivisiin seuraamuksiin.
Objektiivisina, my6s ympériston havaittavissa olevina, voidaan pitéa perheen rutiineiden
muuttumista, sairastuneen lapsen pitkié poissaol oja kotoa ja koulusta, muutosta vapaa-gjan-
viettotavoissa ja muutosta suhteessa ympéaristoon. (Kristjanson & Ashcroft 1994.) Toisaalta
sairauden hoitoon kuuluvat péivittéiset tehtavét eivat vain muuta arkieldmaa, vaan ne myos
sairaalahoidosta ja pitkaai kai sesta ylldpitohoidosta, auttaa se heité al oittamaan identiteettinsa
uudelleenjasentdmisen. (Lillrank 1998.) Myds perheen taloudelliset huolet lisdantyvét, kun
toinen vanhemmista joutuu mahdollisesti jaé@maén pois tydsta pystyakseen olemaan lapsensa
luona sairaalassa (Kristjanson & Ashcroft 1994). Toisaalta Lillrankin (1998) tutkimuksessa
ilmeni, etté |apsen vakava sairaus muuttaa oleellisesti perheiden tyoorientoitunutta eldmaa ja
sukupuolten vélinen tyonjako tuli joustavammaksi. Tyosté ja perheen taloudesta tulee
molemmille vanhemmille toisarvoinen kysymys. Lapsen hoitoa ja tervehtymista pidetéan
tarkeampéana kuin taloudellista turvallisuutta tai totutun elintason ylldpitamisté. Subjektiiviset
seuraamukset, kuten epdtoivo, hdmmennys, eldmanhallinnan menetyksen tunteet ja vastuu
sairastuneen lapsen hoitamisesta ovat vain perheen itsensd arvioitavissa. (Kristjanson &
Ashcroft 1994.)
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Masennuksen ja stressin lisaksi vanhemmat kertovat kokeneensa pettymyksen ja hyddytto-
myyden vaiheen, jolloin he pohtivat kysymyksia“miksi min&”, miksi minun lapseni”. Nama
tunteet aiheuttavat tarpeen olla koko ajan |apsen luona sairaalassa ja osallistua lapsen hoitoon.
Lapsen kannalta tdma luo toisaalta turvallisuutta, toisaalta riippuvuutta. Vanhemmat saattavat
kéyttaytya ylihuolehtivasti ja hemmottelevasti lasta kohtaan. (Tiikkainen 1985.)

Lapsen sairaus voi kiristaa tunteita ja perheenjésenten vélisia suhteita. Sisarukset voivat joutua
ik&an kuin syrj&an, sivustakatsojiks ja vahemmélle huomiolle. He voivat kokea jadvansailman
hellyytta ja rakkautta. Vanhempien voimavarat saattavat kulua sairastuneen lapsen hoitamisessa
jaoman ahdistuksen selvittelyssa. Sisarukset voivat myds tuntea mustasukkai suutta, kateutta ja
syyllisyytta kateudestaan. (Rosenberg 1996, Tiikkainen 1985.) Perhekeskeinen hoito, johon
my s sisarukset sisdllytetéén, on valttdméton edell& kuvattujen ongel mien ehkaisemiseksi.
(Tiikkainen 1985.)

Jos perheen sisdiset suhteet ovat hyvét ja voimavarat riittévét, voi lapsen syOpéasairaus | dhentéd
perheenjdsenidtoisiinsa. Y hdessd koetut vaikeudet ja niistd selviytyminen lujittavat suhdetta.
(Lillrank 1998, Rosenberg 1996.) Joskus voi kayda niin, etté jompikumpi vanhemmista kykenee
tukemaan sairastunutta lasta vain hetkittéin. Syynatéhan voi olla pelko menetyksesta tai
syyllisyys siita, ettel oireita ole huomattu ajoissa. Tama johtaa perheenjésenten eriytymiseen
toisistaan. (Lillrank 1998, Tiblier 1989.) Perheen voimavarat voivat kulua kokonaan
nopeammin uupuminen tapahtuu (Jensen & Given 1991.) Hinds (1992) tutki perheenjésenten
k&rsimyskokemuksia sydpédpotilaan kotihoidon aikana. Kérsimysté aiheutti usein pelko
yksindisyydestd, epavarmuus seka potilaan etta perheen tulevai suudesta, muutos
eldmanrytmissd, kommunikaation rgjoittuminen, tuen puute ja avuttomuuden tunne. Sairauden
uusiminen on perheen muutoskyvylle uusi koettelemus. Perhe kokee jopa voimakkaammin kuin
aikaisemmin epdvarmuuden, surun, epaoi keudenmukaisuuden, pelon javihan. Pettymys
hoitojen auttavuuteen ja epaonnistumisen tunne synkistévét tulevaisuuden nékymié. (Achteym.
1984.)

Vanhemmat ovat kuvanneet |apsensa vaikean sairauden vaikutuksia perheen jasenten véli-
siin suhteisiin seka perheen jaldheisten ystévien vélisiin suhteisiin. Ongelmia on syntynyt
mm. aviopuolisoiden vélisissa suhteissa. (Rosenberg 1996, Tiikkainen 1985.) Lasten &idit
viettavat usein enemman aikaa sairaanlapsen luona sairaalassa. Taloin isit saattavat kokea

tulleensa jétetyks ulkopuolelle sekd isana ettd aviopuolisona. Toisaalta &idit odottavat
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puolisoltaan enemman osallistumista sairaan lapsen emotionaaliseen tukemiseen. Ahdistus voi
estda vanhempia kohtaamasta toisiaan. Kummallakin on oma tapansa toimiaja kokea
kriisitilanteessa. Suotuisassa tapauksessa sairastumisen aiheuttamakriisi voi léhentédéa

perheenjdseni& ja aviopuolisoita toisiinsa. (Rosenberg 1996, Tiikkainen 1985.)

Diagnoosin kertominen ja el@minen epavarman ennusteen varassa vaikuttaa vanhempien
sosiaalisiin suhteisiin ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen (Lillrank 1998). Huoli sairaasta lapsesta
painaa mielta eika jakseta pitda ylla miel enkiintoa perheen ulkopuolisiin ystaviin ja tuttaviin.
Ongelmia on kuvattu aiheutuneen |dhiomaisten ja ystavien taholta toisaalta séélittelyna ja
toisaalta perheen hylk&&misend. Vanhemmat kokivat aluks eristdytyneisyyttd, mutta ldysivét
my6hemmin uusia ystavié [ahinna sairaal assa tapaamistaan toisten lasten
vanhemmista.(Tiikkainen 1985.) Y stéavyys- ja naapuruussuhteet saattavat toisaalta sairastumisen
yhteydessé korostuakin, mikali tuttavat auttavat perhetta erilaisissa arkieldman kaytannon
asioissa. (Astedt-Kurki & Paavilainen 1999.)

Muutostilanteessa perhe pyrkii etsimaan ratkai suja ongelmilleen. Joustava perhe pystyy
selviamaan eteensa tulevista ongelmista (Barnhill 1979, Hoffman 1985, Minuchin 1974.) On
todettu, ettéd vanhemmat, jotka kykenevét kayttdmadn monipuolisia ongelmanratkai sumalleja,

kuten tiedon etsimistd, sopeutuvat paremmin lapsen pitkdan sairaalahoitoon (Melnyk 2002).

2.2.3 Informaation prosessointi

Informaation prosessointiin kuuluvat selked - epaselva havainnointi ja selkeé - epaselva
kommunikointi Barnhillin (1979). Perheenjasenill& tulee olla realistinen kuva itsestdan sekéa
muistaihmisista. Jotta perheen havainnointi olis selkeds, perheenjdsenten pitaa jakaa
kokemuksiaan havaittavistailmidistd jaollaniistayksimielisa Esimerkkinatasta Barnhill
(1979) mainitsee konfliktitilanteen havaitsemisen ja ymmartamisen. Epéaselva havainnointi
aiheuttaa ristiriitaisuuksia ja hdmaryytta perheenjasenten valille heidan tulkitessaan erilaisia
tilanteita ja tapahtumia. Perheen vuorovaikutuksella tarkoitetaan tiedonkulkua perheenjasenten
kesken. Selked kommunikaatio sisaltéa onnistuneen informaation vaihdon perheenj&senten
valilla Se pitéa sisdladn myds mahdollisuuden tarkastaa viestien sisaltoa ja niiden merkitysta
Epéaselva kommunikaatio hamértda informaation vaihtoajavoi johtaaristiriitaiseen tai

paradoksaaliseen kommunikaatioon, jossa yksi viestin osa kumoaa toisen, eiké viestien sisdltoa
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voi my6skéaan tarkistaa keskustelun avulla. Epaméérai sesti kommunikoivissa perheissa
perheenjdsenten toiminta perustuu virheellisiin olettamuksiin, jotka voivat uhata perheen
terveytta. (Barnhill 1979.) Hairitisesti kommunikoivat perheenjasenet |ahettavét toisilleen
epéatdydellisiavieste g, jattavét lauseensa keskenerdisiks jaluottavat sithen, ettd viestin
vastaanottgja taydentéd viestgja. Epéselvasti kommunikoivat perheenj&senet eivét usein 18hetd
viesteja lainkaan, vaikka kayttaytyvat muita kohtaan aivan kuin olisivat tehneet niin. (Satir
1979.) Hairidisesti kommunikoivissa perheissi saattaa esiinty& kaksoissidokseksi kutsuttua
kommunikointia. Tall6in kommunikoinnissa esiintyy piirteitd, jotka sisltavét kaks toisilleen
vastakkaista késkya tai kehotusta. Tallaisten perheiden terveys on vakavallatavalla hériintynyt.
On |16ydetty runsaasti viitteita siitd, etté perheessa tapahtuva selked kommunikaatio on

tarkeimpia terveen perheen toimintamallin ulottuvuuksia. (Furman 1986 b.)

2.2.4 Roolirakenteet

Perheen roolirakenteet siséltavét selkedt - epaselvat roolit seka selkeét - epéselvét sukupol-
vien véliset rajat (Barnhill 1979). Yks perheen perustehtévista on juuri roolien vaittaminen
lasten kautta uudelle sukupolvelle, silléa perheen roolirakenteiden avullalaps sisdistéa
yhteiskunnan ydinrooleja. Perhe opettaa, valittda seka vahvistaa yhteiskunnan perusrool g a,
kuten sukupuoli- ja perherool g a seké vaikuttaa | astensa tuleviin ammattirooleihin. (Esko 1990.)
Roolivastavuor oisuus tarkoittaa sitd, etté perheenjésenet tdydentavét toistensarooleja
yhteisesti hyvaksyttyjen kéyttaytymismallien- jajarjestysten mukaan. Talldin perheessa
jasenet ovat tyytyvaisia sovittuun roolijakoon ja sen mukanaan tuomiin oikeuksiin ja
velvollisuuksiin. (Barnhill 1979). Nama méarittelevat perheen siséisissa toiminnoissa
jasenten osallistumista ja osallistumisen muotoja eri toiminnoissa (Minuchin 1981).

Mikai perheenj&senilla e ole yhteisesti hyvéaksyttyja jatoisiaan tdydentéviéroolea, on
seurauksena selkiytyméaton ja hdmmentéva roolikayttéytyminen. TAmaroolien ristiriitaisuus
johtaa jatkuviin konflikteihin. (Barnhill 1979).

Jotta perheessa olisi selkedt sukupolvien véliset rajat, pitda perheenjésenten roolien olla
vastavuoroisia. Rgjat tarkoittavat séantdja perheen alasysteemien vailla Ne suojelevat
perhejarjestelman eriytymista siten, ettd kullakin alasysteemilla on omat tehtéavansa. Jokai-
nen alasysteemi asettaa j&senilleen omat vaatimuksensa. Kunkin sukupolven jésenet ovat

|[&hempana omaa kuin toista sukupolvea. (Minuchin 1981.)
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Epaselvat tai rikkoutuneet sukupolvien rajat kuvaavat selkeyden puutetta eri sukupolvien
valilla Téasta seuraa hamartyneita liittoutumia perheissa. Esimerkkina téllai sesta liittou-
masta Barnhill mainitsee kahden eri sukupolvea olevan perheenjésenen liittouman toista
samaa sukupolvea ol evaa perheenjdsenta vastaan, kuten vanhemman jalapsen liittouman

toista vanhempaa vastaan. (Barnhill 1979.)

Informaation prosessointi jaroolirakenteet syop&a sairastavan lapsen per heessa

Perheet eroavat kulttuurisesti siind, mink&ainen niiden siséinen toimivuus on ja kuinka avoimia
ne ovat ulospain (Astedt-Kurki & Paavilainen 1999). Joissakin syOp&i sairastavien lasten
perheissi avoin vuorovaikutus voi kérsid, koska halutaan suojella itsed ja muita ahdistavan
todellisuuden kohtaamiselta. Perheen vuorovaikutukselle ei ole hyva, jos pyritéan puhumaan
vain “hyvistd” asioista elka lainkaan niist& monista epavarmuutta ja huolta aiheuttavista asioista,
joita sairaus tuo mukanaan. Laheisen vakavaan sairastumiseen liittyy myds menettémisen

pelkoa, jostaliian usein vaietaan. (Achte ym. 1985.)

Perheen sairaudesta selviytymiselle on térkeda selked kommunikaatio ja luottamuksellinen
ilmapiiri. Perheen tapa puhua syovésta antaa | apselle kasityksen hdnen mahdol lisuuksistaan
parantua. Perheen kannustavuus antaa uskoa tulevaisuuteen. (Achte ym. 1985.) Jos syopa
koetaan perhettd uhkaavana, tuskallisenaja hdpedllisend leimana, se voi johtaa epaselvaan
kommunikaatioon ja sy6van salailuun (Tiblier 1989). Perheen kommunikaatio on my6s
vaaristynyt, mikai perheenjésenet sairastuneen lapsen |ésna ollessa pyrkivét olemaan ainoastaan
hyvantuulisiaja optimistisia ja véalttamaan kielteisistéd ja ahdistavista asioista puhumista. Myds
sairastunut lapsi voi pyrkia suojelemaan toisia vaikenemalla omista tunteistaan ja
kokemuksistaan. Kuitenkin avoimen jarehellisen kommunikaation on todettu lisd&van sydvasta
selviytymisen kokemusta. Asioista puhuminen [uo selviytymisen tunteen, jolloin yksil6 tuntee
olevansa vahvempi. (Carey et al.1991, Gotcher 1992, Linden 1995.)

Y hdessé koetut vaikeudet ja niisté selvidminen saattavat Iujittaa sairaan lapsen vanhempien
suhdetta. Avoin puhuminen jatunne toisen |aheisyydestd jaymmarryksesté vahentavét pelkoja
jaluovat turvallisuuden ilmapiirin. (Achte ym. 1985.) Vanhempia tulisikin tukea yll&pitdmaan

perhettdan, sisdlyttdméan siihen sairaan lapsen jaitsensi mahdollismman normaalillatavalla
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V anhempien keskindinen avoin kommunikaatio ja tunteiden ilmaiseminen toisilleen seka

vastuun tasainen jakaminen on néhty tarkedna. (Tiikkainen 1985.)

L apsen sairastuminen muuttaa perheen siihenastisiarooleja. Vanhemmille voi ollavaikeaa
puhua sairauden herattamista tunteista ja tyypillista on peittdd epavarmuus vahvaan, ylisuo-
jelevaan rooliin ja kieltééd oma pelko. Tall6in muiden kuin sairastuneen lapsen tuentarve
saattaa jééda huomaamatta. (Hietaranta & Jokinen 1989, Houst et a. 1991.) Roolimuutosten
Tasapainotilan jarkkyminen saa aikaan pelkoa ja jannittyneisyytta koko perhesysteemissi.
Perheen aiemmat yhtei seléamisen mallit eivét toimi. (Furman 1989 b.) Roolirakenteiden muutos
koskee my s perheen muitalapsia. Sisarukset voivat kokea muun muassa turvattomuutta,
epavarmuutta, hammentyneisyyttajaristiriitaisia tunteita. Lapset ovat herkkié aistimaan
perheen ilmapiirin ja siind tapahtuneet muutokset. Epdvarmuus ja turvattomuuden tunteet
vahenevét, mikai perheen muille lapsille kerrotaan heidan ikénsa ja kasityskykynsa mukai sesti
sisaruksen sairaudesta ja heille annetaan mahdollisuus keskusteluun. (Lewis 1990, Tiblier
1989.)

Lillrankin (1998) tutkimuksessa suurin osa vanhemmista koki syvéaristiriitaa, joka liittyi
omaan henkil 6kohtai seen vastuuseen ja mahdolliseen osallistumiseen jaltai syyllisyyteen lapsen
sairastumisesta, koska |88ketiede e pysty vastaamaan vanhempien kysymyksiin sairauden
etiologiasta. Tutkimuksestailmeni myos, etté useat adit pitivét sairaan lapsen jamuiden lasten
vélisen hoidon roolikonfliktia erityisen ongelmallisena: adit toivoivat vaivansa toteuttaa hyvaa
ditiyteen liittyvid sosiaalisia ja kulttuurisia odotuksia ottamalla erityisen hoitovastuun sairaasta
lapsesta. TAma oli kuitenkin ristiriidassa muiden aitiyden velvoitteiden kanssaja é@idit kokivat
pettavansa jollain tavalla muita lapsiaan ja itsedén. Lapsen ollessa sairaal assa monet vanhemmat
ovat hyvin ahdistuneita ja epavarmoja omasta roolistaan. Téll6in he voivat olla kykeneméattomia
tukemaan |astaan emotionaalisesti siind maarin kuin lapset ovat kotona tottuneet. (Melnyk
2000.) Perheen joustamiskyky, mahdollisuus uudelleenarviointiin ja muuttaa tarvittaessa entisia
toimintatapojajaroolgatulevat hyvin tarkedksi. Jos essm. perheen sisdiset roolit ovat olleet

kovin jaykkid, saattaa muuttuminen olla vaikeaa. (Achte ym.1985.)

Perheen toiminnan ulottuvuudet ovat systeemisen gjattelun mukaan kehamai sessa yhteydessa

toisiinsa. Parantamalla toimintaansa yhdell& ul ottuvuudella perheen toiminta paranee myds
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muillaaueilla (Friedemann 1989). Sy0paa sairastavien lasten perheiden tuen tarve tulis

erityisesti huomioida terveydenhuollossa.

2.3 Perheen tukeminen

Jotta potilasta voitaisiin hoitaa hyvin, on tarkesa ottaa perhe huomioon. Hoitohenkil 6kunnan
tulisi jokaisen potilaan kohdalla selvittda ja pohtia perheen huomioonottamista. Potilaan
perhetilanteen tunteminen on hoidossa térkedé. Hoitohenkil 6kunnan tulee tuntea perheen
rakenne, koulutustaso, erilaiset arvot ja perheen elinolot. Tall6in osataan suhtautua oikein myds
perheenjdseniin, heidan avuntarpeeseensa ja perheen sairaal assaol oon. Henkil6kunnan on hyvé
tietdd, millaisen perheen j&sen potilas on, millainen on perheen toimivuus jailmapiiri sek& mika
osuus perheell& on potilaan hyvinvoinnin muodostumisessa. Tama on tarkeda siksi, ettéa yhden
perheenjdsenen sairastaminen ja vointi vaikuttaa koko perheen terveyteen ja arkiel&man
sujumiseen. On my0s térkeda, etta perheenjésenilla on tarvitsemansa yhteys hoitohenkil 6-
kuntaan, jotta heilla olisi mahdollisuus keskustella tarpeen mukaan hoitavien ihmisten kanssa.
(Astedt- Kurki & Paavilainen 1999.) Tuen méaréjalaatu riippuvat muun muassa potilaan
sairauden vakavuudesta ja kestosta, potilaan tilasta ja omaisten el@méntilanteesta (Eriksson
2000).

L apsen sairauden alkuvaiheessa vanhemmat pitavét tietoa tarkeimpéna tuen muotona (Jokinen
1994). Vanhemmat haluavat enemman tietoa mm. lapsen sairaudesta, tutkimuksista seka
hoitosuunnitel mista ja tavoitteista (Nuutinen 1994, Astedt-Kurki 1999). Lissksi hal utaan tietoa
koneista jalaitteista, hoitokustannuksista, lapsen jatkohoidosta ja kotiutuksesta (Nuutinen
1994). Vanhemmat toivovat my®s enemman tietoa | apsen hoidosta ja kasvatuksesta (Hentinen
& Kyngas 1995) seka ennusteesta ja kuntoutuksesta (Hietaranta & Jokinen 1989.) It&saaren ym.
(2000) mukaan vanhemmeat toivoivat lapsen diagnosointivaiheessa |88ketieteel lisen tiedon
lisdksi enemman arkipaivaan liittyvaatietoa. Lisdks odotukset kohdistuvat mydnteisten
asioiden esilletuomiseen, hoidon ja jatkuvuuden turvaamiseen seké kontaktiin muiden lasten
perheisiin. Lapsen sairaal ajakson aikana suurin osa vanhemmista on saamaansa tietoon

tyytyvéisia

Hoitajien tulee pyrki& auttamaan lasta ja perhetta tulemaan toimeen sydpésairauden kanssa

antamallariittavasti tietoa ja tukea kaikissa tilanteissa (Muurinen & Surakka 2001).
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Tiedon antaminen vanhemmille jokai sessa vaiheessa on térkedd, jotta he voisivat pysyéd gan
tasalla. Riittévatieto auttaa vanhempia ymmartdamaan lapsen tilanteen, jolloin he voivat tukeaja
auttaa lasta selviytymaan tutkimus- ja hoitotoimenpiteista. (Muurinen & Surakka 2001.)
Hoitoyhteison tiedollinen tuki sisaltéa pyytamétta ja jatkuvasti saatavan rehellisen,
ymmarrettdvan ja perustellun tiedon kaikista lapsen sairauteen ja hoitoon liittyvissi asioissa
seka lapsen voinnista (Nuutinen 1994, Tuhkanen-Sutinen ym.1991, Astedt-K urki & Paavilainen
1999). Omaisten tiedon tarve on erilainen. Osa tarvitsee hyvinkin yksityiskohtaista tietoa,
toisilleriittda tieto kokonaistilanteesta. Tarkedd olisi kartoittaa omaisten toiveet jatarpeet
systemaattisesti. (Eriksson 1996.) Paras tieto on selkedsanaista, yksildllisté ja perheen
arkipéivaan sovellettua (Jokinen 1994). Tietoa tulisi antaa molemmille vanhemmille yhté aikaa,
jottavaltyttéisiin ristiriitaisilta tiedoilta (Nuutinen 1994). Tiedon vaittamisessa on térkesdd
vanhempien tunne, ettd he tulevat kuulluiksi. Kuuntelu voi vahvistaa vanhemmuutta ja liséa
vanhempien turvallisuudentunnetta. Samalla osoitetaan kunnioitusta ja arvostusta vanhempien
nékemyksille ja gatuksille. Vanhemmat ovat tarked ja aktiivinen osa lapsen hoitamista. (Ranta

1992.) Tiedon saamisen on todettu vahentdvan vanhempien ahdistusta (Rosenberg 1996).

Vanhempien yksildllisyys tiedon saannissa olisi huomioitava. Hallstémin ym. (1999)
tutkimuksessa vanhemmat eivét kokeneet tiedon puutetta, sen sijaan osa vanhemmista koki
olevansayli-informoituja, mutta eivét kuitenkaan tienneet mité heilta odotettiin. Vanhemmat
ovat yksilollisidjaheilld on yksilolliset tarpeet, jotka hoitohenkil6kunnan tulisi tunnistaa.
Vanhemmat toivoivatkin saavansa informaatiota yksil6llisesti, sen sijaan, etté hoitgjat toistavat

informaation jokaiselle samanlaisena.

Emotionaalisen tuen | 8htokohtana on, ettd hoitohenkil kunta on selvillé vaikeassa
elamantilanteessa elavan ihmisen psyykkisesté prosessoinnista ja tunnistaa kunkin omaisen
sopeutumisprosessin vaiheen. Joskus omaisen tunnereaktiot uudessa e @méntilanteessa ovat
hénelle itselleenkin vieraita. Vaikeuksi sta puhuminen auttaa omaisia jasentamadn omaa
tilannettaan, niin etté hanella on mahdollisuus [6ytéé ongelmiinsa ratkaisuja. (Eriksson 2000.)
Pitk&ai kaissairaiden lasten vanhemmat odottavat saavansa hoitohenkil 6kunnalta tukea asioiden

| &pik&y misessd myods tunnetasolla (1t8linna 1994, Taanila 1995, Tauriainen 1994). Nuutisen
(1994) ja Hentisen ja Kyngéksen (1995) mukaan suurin osa vanhemmista kokee hoitajien
ottavan hyvin huomioon heidén tunteensa. Emotionaalisen tuen esteena pidetddn henkilkunnan
vaihtuvuutta ja kiireisyytta (Nuutinen 1994). Itésaaren ym. (2000) mukaan hoitohenkil 6kunnan

antamaa tukea ovat hoitohenkil 6kunnan kanssa kéydyt keskustelut, hoitohenkil 6kunnan
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|&snéol o ja mydntei nen asenne seké | asta etté vanhempia kohtaan. Liséksi my6s vanhempien
tarpeisiin vastaaminen koetaan emotionaali sena tukena. Hoitohenkil6kunnalla on parhaat
mahdollisuudet ymmartéd omaisen reaktioita, auttaa omaista hallitsemaan tilannetta ja omaa
ahdistustaan. (Hietaranta & Jokinen 1989.) On tarke&a rohkai sta vanhempia etsiméan
emotionaalista tukea my6s perheen parista, ystavistd ja vertaistukiryhmist (Melnyk 2003).

Pitk&aikaissairaiden lasten vanhemmat odottavat saavansa hoitohenkil 6kunnalta tukea myds
k&ytannon elaman jérjestdmisessa (Itélinna 1994, Taanila 1995, Tauriainen 1994).

Itdsaaren ym. (2000) mukaan hoitohenkil 6kunnan antama k&ytanndllinen tuki on l&hinna lapsen
hoitamisen ohjausta. My6s Hentisen ja Kyngaksen (1995) mukaan konkreettisen tuen saannissa
vanhemmat kokevat puutteita. My0s taloudellista tukea vanhemmat pitavét riittdmattomana.
alle yhdeksanvuotias. Vaikeuksialapsen hoidossa esiintyy useimmin perheissa, joissa vanhempi

pitd& tukea riittdmattomana.

Y htei skunnan tarjoaman taloudellisen tuen liséksi muita konkreettisen tuen muotojaovat mm.
joustavat vierailugjat sek& omaisten mahdollisuus yopyé jaruokailla sairaalassa (Hietaranta &
Jokinen 1989). Useimmiten sairaalan tilojen puute, potilashuoneiden ahtaus, hoitovalineiden ja
laitteiden pelko seka potilaiden jatoisten omaisten paljous haittaavat perheen luontevaa
yhdessoloa (Astedt-Kurki & Paavilainen 1999).Vanhemmat kokevat tarkedksi myds hoitoon
osallistuvien tahojen yhteistyon. Vanhemmat kaipasivatkin parempaa tiedonkulkua sairaalan
osastojen valilla seka sairaalan ja avopuolen palvelujen valilla (Jokinen 1994). Vanhemmat
tarvitsevat my0s aika ajoin omaa aikaa voimien kerdamiseen. Henkil 6kunnan tehtéva on auttaa
vanhempia ymmartamaan, mika on heidan oman jaksamisensa merkitys lapsen kokonais-
hoidossa. Etenkin lapsen kotiuttamisvaiheessa vanhemmat tarvitsevat nykyistd enemman apua

arkieldman hallintaan. (Mansnérus 1997.)

Eniten vanhemmat ilmoittavat saaneensa tukea toisilta vanhemmilta (Tuhkanen-Sutinen
ym.1991, Nuutinen 1994). Tukea toivotaan eniten |&&kariltd ja omalta hoitgjata (Tuhkanen-
Sutinen ym.1991) ja omalta perheelta (Moisio 1997). L&hipiirilta odotetaan eniten k&ytannon
apua arkipéivan tehtavisté selviytymiseksi. Oma perhe jaléhipiiri ovat myos téarkein
emotionaalisen tuen léhde. Sairaanhoitagjaan kohdistuvat odotukset liittyivét erityisesti tiedon,
neuvojen ja ohjauksen saamiseen. Aloitteen odotetaan tulevan sairaanhoitgjalta. (Moisio 1997.)

Mansnéruksen (1997) mukaan osastohoitovai heessa yhteyksien luominen vertaisperheisiin seka
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henkisen tuen antaminen ovatkin seikkoja, joitatulisi kehittéd. Hoitohenkilokunta voisi
osallistua téllaiseen toimintaan valittamall& aktiivisesti tietoja vanhempien yhdistystoiminnasta
ja kuntoutusohjauksesta seka sopeutumisvalmennuskursseilta (Minkkinen ym.1997).

Pitk&ai kaissairaiden lasten perheiden tuen tarpeita selvitellelden tutkimusten mukaan perheet
tarvitsevat tukea juuri paivittéisen elaman sujumiseksi. Vasta sitten, kun arkielaman hallinta on
jérjestyksesss, perheelld on voimavaroja muuhun. Aidit ovat tunteneet tarvitsevansa lepoaja
aikaaitselleen. He ovat kokeneet isia enemman sosiaalisen ja emotionaalisen tuen tarpeita seka
tarvetta saada apua arkipéivan askareisiin. Aideille lapsen hoivaaminen ja helliminen on
tarkeda. 1sét pitéavat vanhemmuuden tehtdvaansa vastuullisena ja korostavat tiedollisen tuen
merkitysta arkielaman hallinnassa. Tietoa tarvitaan enemman sairaan lapsen kanssa el @misestd,
lapsenhoidosta seké kasvatuksesta. (Hentinen & Kyngas 1994, Tauriainen 1994, Virpiranta-Salo
1992.)

2.4 Tuki hoitavilta henkilGilta

Perheiden saaman sosiaalisen tuen on todettu olevan positiivisesti yhteydessa yksittéisten
perheenjdsenten selviytymiseen. Mitd enemman perheet ovat kokeneet saavansa tukea, sita
parempaa on ollut heidan selviytymisensa. (Tak & McCobbin 2002.) Vanhemmat elavét lapsen
sairauden aiheuttamaa muutosta kumpikin omallatavallaan, he tarvitsevat erilaistatukeaja
rohkai sua ensmmaisten viikkojen aikana. Toinen vanhemmista haluaa ehk& puhua, toinen el.
Hoitotydn auttamiskeinoja ovat muun muassa mukana elaminen, kysymyksiin vastaaminen ja

apu kéyténnon asioissa. (Ivanoff ym.2001.)

Taanilaym. (1995) pitavéat tukemisen esteina tyontekijdiden asenteita ja tydskentel ytapoja:
otetaanko vanhemmat mukaan hoidosta paattamiseen, kuunnellaanko heitd, annetaanko heille
mahdollisuus vaikuttaa omiin asioihinsaja silla tavalla vahitellen oppia hallitsemaan omaa
elaméansa. Joskus voi ollaniin, ettei perheen ottamista mukaan pideté hoidossa téarkeénéa.
Aktiivisia perheenjdsenié voidaan ehka pitéd hankainatai ty6ta haritsevind. Joskus hoitgjat ja
|&8karit voivat tuntea itsensa epdvarmoiksi siing, miten perheenjdseniin pitdisi suhtautua.
Perhehoitotydssé tulee kunkin potilaan kohdalla varmistaa, mik& merkitys perheellé on

potilaalle ja mita perhe mahdollisesti tarvitsee. Potilaan ja hdnen perhetilanteensa

mahdollisimman hyva tunteminen on perhehoitotydssa | ahtékohtana yhtei sty Gsuhteen
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syntymiselle potilaan, perheen ja hoitohenkildkunnan vélille. (Astedt-Kurki & Paavilainen
1999.)

Hoitotydssa tukeminen edellyttda sairaanhoitajalta tuen tarpeen tunnistamista ja kykya hyvaan,
luottamuksel liseen vuorovaikutukseen. Rannan (1999) mukaan luottamus syntyy sovittujen
asioiden hoitamisen, asiantuntijuuden jalasten turvallisuudesta huol ehtimisen kautta.

Potilaan ja hdanen perheensa tarpeet tunnistava ja tunteiden ilmaisemisen salliva sairaanhoitaja
kykenee antamaan riittévad, oikeanlaistatietoa perheen kaikkien jésenten voimavarojen
lisddmiseksi.(Ivanoff ym. 2001, Moisio 1997.) Hyvass4, luottamuksellisessa vuoro-
vaikutuksessa hoitgja paneutuu perheen asioihin javanhemmat kokevat heitd jalasta
arvostettavan. Tama saa my6s vanhemmat [uottamaan omiin kykyihinsd jatilanteesta
selviytymiseen. (Jokinen 1995.) Voimavaroja tukeva hoitotyd perustuu luottamukselliseen
yhtei stydsuhteeseen. Luottamuksen kokemus syntyy hoitajan tavasta késitella lasta ja puhutella

vanhempia.

Jokinen (1994) toteaa, etté kyetékseen médrittelemadn vanhempien erilaisen tuen tarpeen, olisi
vuorovaikutustaitoja kehitettévéa edelleen. Hoitgjan olisi oivallettava perheiden elinolojen ja
elamantilanteen merkitys lapsen hoidossa. Hyvan vuorovaikutussuhteen luomiseks ja
yksildllisen tuen tarpeen tunnistamiseksi sairaanhoitajan on opittava kuuntel emaan asiakkaiden
jaheldan omai stensa omaa kertomusta tilanteesta. Milesin (2003) mukaan hoitgjien tulisi olla
jatkuvassa keskustel uyhteydessi vanhempien kanssa. Vanhemmat tarvitsevat usein hoitgjien
apua selventamaan lapsen voinnista ja hoidosta annettua informaatiota. Vanhemmat pitivét
joitakin hoitgjan kayttaytymiseen liittyviatekijoita sellaising, joista he eivét saaneet tukea.
Sellaisiaolivat esimerkiksi vastaukset, jotka annettiin pitkélla viipeellatai artyneesti.

Koko perheen huomioiminen jalapsen terveiden puolien esiintuominen hoidossa on koettu
voimavarojavahvistavaks toiminnaksi. Hoitgjien tulisi osittaa ennakkoluulottomuutta ja
kunnioitusta vanhempia kohtaan (Miles 2003). On my0s tarkeda pitéa yhteytta molempiin
vanhempiin, sisaruksiin, muihin sukulaisiin jaystaviin. (Muurinen & Surakka 2001.)
Positiiviset ilmaisut, rohkaisut ja kannustus lastenhoitoasi oissa ovat antaneet itseluottamusta ja
varmuutta sairaan lapsen vanhemmuuteen. Hoitajan myonteinen suhtautuminen lapseen
merkitsee vanhemmille paljon. Sairaanhoitajan &&nensdvy, ilmeet ja eleet huomataan jamy6s
hanen tyylinsa keskustella | apsesta vanhemmille on merkityksellinen. (Mansnérus 1997.)

Milesin (2003) mukaan vanhemmilla & aina ole asiantuntemusta arvioida ammatillisesti 1apsen
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sairaal assa saaman hoidon hyddyllisyytta eika fyysista ja psykososiaalista hoitoty6ta. Sen sijaan
vanhempien kasityksiin vaikuttaa voimakkaasti tapa, jolla hoitgjat osoittavat varmuutta

tai doissaan seké ammatillisuutta kdytoksessaan. Vanhemmille on térkedd, etté hoitaja kohdistaa
mielenkiintonsa lapseen ja osoittaa pitdvansa hanestd. Vanhemmat vaistosivat nopeasti, jos
hoitgja el ollut tyytyvainen tyohonsatai ef selvasti pitényt lapsesta. He tulkitsivat taman

huonona hoidon laatuna.

Rannan (1999) tutkimuksessa vanhemmat kokivat, etteivéat voineet osallistua tasavertaisina
henkil 6kunnan kanssa perheensa hoidon suunnitteluun ja paéattksentekoon. Myos Erikssonin
(1996) tutkimuksessa syOpapotilaiden omaiset halusivat osallistua potilaan hoitoon, mutta heilla
ei ollut tietoa mahdollisuuksistaan osallistua potilaan hoitoa koskevaan padtoksentekoon tai
kokemusta yhteisesti tehdyisté padtoksista |adkéarin, potilaan ja omaisten kesken. Hallstrémin
ym.(1999) tutkimuksessa tuli esille, etté sairaalassa olevien lasten vanhemmat haluaisivat
osallistua lapsensa hoitoon, mutta eivét tieda mité pitéisi tehda. Hoitohenkil Okunta myds
yleensé odottaa vanhempien osallistuvan hoitoon tai olevan Iasné kivuliaiden toimenpiteiden
aikana, mutta tasta keskustellaan harvoin vanhempien kanssa. Tutkimuksen mukaan
vanhempien oli helpompi tuoda esille lapsensa tarpeita kuin omiaan, koska he eivét halunneet

olla henkilokunnalle vaivaksi. Vanhemmat myds laittoivat lapsen hyvinvoinnin omansa edelle.

Vanhempien lisdantynyt mahdollisuus osallistua lapsensa hoitoon sairaal assa sek my s heidan
tarpel siinsa vastaaminen ndhdadn yhtena keskei send osana lapsen hyvaa hoitoa (Mansnérus
1997). On térked4, etta hoitajat arvostavat ja rohkaisevat vanhempien toimintaa lapsensa
hoidossa. Nain vanhemmat kokevat oman roolinsa turvallisenaja luottavat |apsensa hoitgjiin.
Isén jaddin osallistuminen lapsensa hoitoon jatiedon saanti auttaa heita selviytymaan lapsensa
sairaudesta ja vahvistaa heidan itsel uottamustaan (Miles 2003). Osallistuminen myods vahentéa
vanhempien mahdollisesti kokemaa stressia ja epavarmuutta (Tuhkanen-Sutinen ym. 1991) seké
syyllisyyden ja avuttomuudentunteita (Astedt- Kurki & Paavilainen 1999). Osallistuminen on
my s térkedd, jotta perheen yhtenéisyys séilyisi, itsekunnioitus lisdantyis ja vanhemmat
pystyisivét tukemaan toisiaan (Ivanoff ym. 2001). Térkeinté on kuitenkin vanhempien |ésnéolo
jaldheisyys. Jos vanhemmat eivét jaksatai kykene osallistumaan hoitoihin, heitaei pidasiita

syyllistéd, vaan antaa heille tukea jaymmarrysté (Miles 2003).
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Milesin (2003) mukaan hoitajien tulee osoittaa olevansa kiinnostunut vanhempien
sopeutumisesta lapsen sairauteen ja sen vaikutuksiin heidan elaméssaan. Hoitgjat voivat osoittaa
tukea tunnistamalla vanhempien kokemusten vaikeudet, osoittamalla vanhemmille, etté heidan
tunteensa ovat normaal g a, rohkaisemalla tunteiden ilmaisuun, aktiivisella kuuntelullaja
auttamalla ongelmienratkaisussa. Perhe tulisi olla mahdollisuus osallistua ongelmien

ratkai semiseen tahtonsa mukaan (Ivanoff ym. 2001). Hoitajien tulisi ollatietoisia niista
tekijoistd, jotka aiheuttavat eniten stressié lapselle ja vanhemmille lapsen sairaal assaol oaikana.
Hoitohenkil6kunnan tulisi tunnistaa voimakkaasti ahdistuneet vanhemmat ja auttaa heité
|6ytamaan oma roolinsa sairaal assa, jotta vanhemmat kykenisivéat paremmin emotionaalisesti
tukemaan vaikeasti sairasta lastaan ja|6ytéamadn monipuolisempia ongel manratkai sukeinoja.
(Melnyk 2000.) Pitk&ssé sairaal ahoidossa olevien lasten vanhemmat haluavat myds

henkil6kunnan vahvistavan heiddn vanhemmuuttaan (Hallstrom ym. 1999).

Hoitotydlle ominainen pyrkimys ihmisen hyvan voinnin ja sithen téhtéavien yksildllisten

ratkai sujen tukeminen tulee usein esille hoitotyon kirjallisuudessa. Sairaanhoitajat pitavét
auttamistehtavassaan térkeana sit, etté samalla edistetéén asiakkaan yksil6llisté suoriutumista
jaitsengisyyden saavuttamista. Astedt-Kurjen (1992) mukaan se tapahtuu inhimillisten,
etupaéssa fyysisten tarpeiden tyydyttamisen tukemisena. Sita vastoin tunnekokemuksissa
mukanaol oa (esim. potilas on huolestunut, surullinen tai iloinen) ei oteta esille, vaikka tunteilla
voi olla suuri merkitys hyvélle voinnille. Tukeminen merkitsee hoitotydssa tall6in auttamista
lagjasti, ymmartdmall& ihmisté ja kannustamall a téta tietty & péamaéraa kohti. Mitéa enemman
tiedetddn potilaiden ja perheen el@ménarvoista ja kokemuksista hoitotydssa, sitd yksilollisemmin
potilaita voidaan hoitaaja auttaa juuri niissé asioissa, joissa tuen tarvetta on (Astedt-Kurki
1992.) Hoitotyon tuen laatu vaikuttaa vanhempien kykyyn sopeutua lapsen sairauden
aiheuttamaan kriisiin. Lisdks sillé on vaikutusta vanhemmuuden roolin kehittymiseen ja
vanhempien pétevyyteen huol ehtia lapsesta hoitojen loputtua. (Miles 2003.) Oikein suunnatulla
tuella on mahdollista edist&a vanhempien selviytymista arkipéivan el dméassi sairaan lapsen
kanssa. Lisdksi vanhempien selviytymisell& on todettu olevan merkitysté lapsen selviytymiseen.
(Hentinen & Kyngas 1995.) Nayttaisi siltg, etta henkilokunta tarvitsee lisda rohkeutta
perheenjasenten yksillliseen tapaamiseen erilaisissa hoitotilantei ssa sairaal assa (A stedt-K urki
& Paavilainen 1999).
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2.5 Yhteenveto teoreettisista |ahtokohdista

Tassa tutkimuksessa perhe on méaritelty ryhmaksi ihmisig, jotka ovat sitoutuneet toisiinsa ja
jotka asuvat yhdessa (Lasky ym.1985) jajoiden perheessd on 0-12 -vuotias syOpéi sairastava
lapsi. Lapsen sytpédiagnoosin kuuleminen on perheelle raskasta, samoin epétietoisuus hoidon
tuloksista. Tasta syysta kysely tehtiin vahintdan kahden kuukauden kuluttua lapsen sairauden
toteamisesta, jolloin voidaan olettaa, etta perheet olivat selviamassa alun sokkivaiheesta.
Tutkimuksen perheet ovat joko alkuperéisid ydinperheitd, erimuotoisia uusperheita tai yhdessa
elavidihmisia, jotka pitavét itseddn perheend. Y hden aikuisen (ja lasten) muodostamat perheet
jaévat taman tutkimuksen ulkopuol€elle, koska ne eivét sisdlly kansainvalisen tutkijaryhman

muodostamiin kriteere hin eivatkd mittarin vaatimuksiin.

Perhetté tarkastellaan tassa tutkimuksessa sy steemi sesté nékokulmasta. Tall6in perhe
ymmarretédn yksikkond, jolla on oma organisaationsa ja joka toimii vuorovaikutuksessa
ympéristénsa kanssa. Barnhill (1979) kehitti terveen perheen toimintamallin systeemisen
ndkemyksen pohjata. Mallissa on kahdeksan eri ulottuvuutta, jotka sisdltévét vuorovaikutus-,
viestintd jaroolindkdkulmat jajotka vaikuttavat perheen psykososiaaliseen terveyteen tai
sairauteen. Ulottuvuudet muodostavat kehdméaisen systeemin (kuvio 1), joka ilment&a perheen
vuorovaikutussuhteita. Mallia voidaan kayttéa kuvaamaan seka terveiden ettd sairauksia
sairastavien perheiden toimivuutta. Muutos yhdessa ul ottuvuudessa johtaa muutokseen myads
muilla ulottuvuuksilla. Siten syOpéa sairastavan lapsen perheessa perheen parantaessa
toimivuuttaan yhdella tai useammalla ulottuvuudella, parantaa se toimivuuttaan my6s muilla

ulottuvuuksilla

L asten syOpasairaudet ovat harvinaisia, mutta lasta ja perhetta koettelevia. Nykyisin kaksi
kolmasosaa lasten syOpésairauksista paranee pysyvasti. Sydpahoidot aiheuttavat 1apselle
monenlaisia ongelmia, kuten kipuja, ruokahal uttomuutta, pahoinvointiajainfektioalttiutta.
Liséks lapset joutuvat viettdmaan pitkia ajanjaksoja sairaal assa erossa sisaruksista ja ystavista.
Sairas lapsi on usein tavanomaista riippuvaisempi vanhemmistaan. Lapsen syOpasairautta
voidaan pitéa systeemisesta nakokulmasta tarkastel tuna perheen toiminnan vakavana
muutostekijand, joka vaetii olemassa olevalta perhesysteemilta sopeutumista. Muutokset voivat
ilmeta eristaytymisend sosiaalisista kontakteista, sairastuneen lapsen ylisuojelemisena,
roolivaaristyminé ja epasel vand kommunikaationa. Lapsen sairastumisen myoté perhe joutuu

tekemaan muutoksia entiseen elamantapaansa ja etsimaan uutta toimintamallia, joka huomioisi
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sairauden tuomat erityisvaatimukset. Perheen siséinen yhtendisyys auttaa sité selviytymaan

eteen tulevista muutoksista.

Aiempien tutkimusten perusteella voidaan havaita, ettd sairaiden lasten hoidon yhteydessa
keskeiseksi nousee vanhempien tiedon tarve. Tietoa tarvitaan seké lapsen sairauteen liittyvissa
asioissa, ettd myds lapsen tilan muutoksiin ja ennusteeseen liittyvissi asioissa. Emotionaalista
tukea perheet ndyttavat saaneen omasta perheestd, puolisolta, toisilta vanhemmiltaja
vertaisperheiltd. Hoitohenkil6kuntakin pyrkii tuen antamiseen esimerkiksi kuuntelemalla,
keskustelemalla ja empatiaa osoittamalla. Vanhemmat tarvitsevat ja haluavat tietoa lapsensa
sairaudesta, hoidosta ja ennusteesta mahdollisimman nopeasti hoidon alkamisen jalkeen. Tieto
tulis antaa molemmille vanhemmille samanaikaisesti. Vanhemmat kokevat vaikeana

ristiriitaisen tiedon saannin.

Sairaan lapsen perheen huolenaiheet koskettavat |agjasti perheen arkiel&man toimintoja. Perheet
toivovat enemman konkreettista apua arkiel 8masta selviytymiseen ja my6s kdytannén neuvoja
jaohjeitaarkipéivan tilanteisiin. Perheet kaipaavat enemmén yhteyksié samassa
elaméntilanteessa elaviin perheisiin ja odottavat henkilkunnan apua yhteyksien jarjestamiseksi.
Tuen tarve ndyttéisi olevan erityisen suuri lapsen sairauden diagnosointivai heessa seka lapsen

kotiutusvaiheessa.

3 TUTKIMUSONGELMAT

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata syopaa sairastavien lasten perheiden toimivuutta
sekd perheiden saamaa ja odottamaa tukea perheen éitien arvioimana. Tutkimuksen tavoitteena
on tuottaa tietoa, jonka avulla hoitoty6ta voidaan kehittda siten, ettd |apsen vaikean sairauden
tuomia muutoksia perheen toimivuuteen ymmaérrettdisiin paremmin ja etta perheiden tuen tarve
tunnistettaisiin paremmin. Tall6in perheet voisivat saada sellaista tukea, jota juuri kyseisessa

tilanteessa tarvitsevat.

Tutkimusongel mat:
1. Millainen on sypéaa sairastavan lapsen perheen toimivuus?
1.1. Millainen on sy0pé&& sairastavan lapsen perheen identiteetti ?

1.2. Millainen on sy0péaa sairastavan lapsen perheen muutoskyky?
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1.3. Millaista on tiedonvdlitys perheesss, jossa on sy0péa sairastava lapsi?
1.4. Millaisia ovat syOpaa sairastavan lapsen perheen roolirakenteet?

2. Miten &idit kuvaavat sairauden vaikutusta perheen toimivuuteen?

3. Millaista tukea perheet ovat saaneet |apsen sairastuttua syopaén?

4. Millaisia odotuksia perheilld on tuen suhteen?

4 TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMAT

4.1 Tutkimuksessa kaytetyt mittarit ja niiden luotettavuus

Tutkimus on osa Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksen kansainvélisté perhetutkimusta.
Tutkimuksen mittarina kdytettiin alun perin amerikkalaisen tutkijaryhman (Lasky ym. 1985)
kehittelem&a perhedynamiikkamittaria Family Dynamics Measure 2 (FDM 2) seka
taustatietojen kyselylomaketta (Liite 3a).Mittari perustuu Barnhillin (1979) teoriaan terveen
perheen toimintamallista. Taustatietolomakkeella (15 osiota) kartoitetaan vastagjien ika, perheen
koko, perheenjasenen koulutus jatytn kuvaus. Lisdks selvitetéddn perheen terveydentilaaja

ongelmiatai muutoksia, jotka vaikuttavat perheeseen vastaushetkella.

Alkuperdinen FDM sisédlsi 62 véittamaa Likert -tyyppiselld asteikolla 1-6, jossa 1 tarkoitti
parasta mahdollista perhedynamiikkaa ja 6 huonointa mahdollista perhedynamiikkaa. Mittaria
on koko gjan kehitetty ja nykyisessi versiossa FDM 2:assa, jota téssa tutkimuksessa on kaytetty,
on 66 véaittamaa. Siind Likertin asteikolla 6 tarkoittaa erittéin hyvaa perhedynamiikkaaja 1
erittdin huonoa perhedynamiikkaa. Perheen toimivuuden parantuessa arvosana kohoaa.
Kyselylomakkeella mitataan kuutta perhedynamiikan ulottuvuutta (Barnhill 1979). Tydryhma
on jétanyt pois mittarista informaation prosessointiin kuuluvan selkedn ja epéselvan
havainnoinnin sek& roolirakenteisiin kuuluvan sukupolvien valisié rajoja mittaavat osiot, koska
riittévan luotettavien véittamien laatiminen néille osioille on ollut vaikeaa. Mittarin kehittely on
jatkunut kymmenen vuoden gjan ja sen kriteereind on pidetty mittarin gjattomuutta,
yleismaailmallisuutta, sopivuutta eri perheen kehitysvaiheisiin, ei-arvosidonnaisuutta ja
hoitotieteel liseen teoriaan pohjaavuutta (Lasky ym. 1985). Lisdks tutkija oli laatinut tété
tutkimusta varten perheen saamaan ja odottamaan tukeen liittyvét avoimet kysymykset (Liite
3b: Kysymykset 67-72).
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Perhedynamiikkamittaria on testattu USA:ssa ja kansainvalisissa perhedynamiikkaprojekteissa
(esim. Brackbill ym. 1990, Tomlinson ym. 1990, Tomasdottir ym. 1991, Hall ym. 1994, White
ym. 1996). Suomalaisissa hoitotieteen perhetutkimuksissa mittarin suomenkielista versiota on
kaytetty myo6s useasti (esim. Turunen 1992, Hakulinen 1993, Kuisma & Murtonen, 1995, Leivo
1997, Vuorio 1997, Hakulinen 1998, Paavilainen 1998, Tammentie 1999 ja Kanervisto 2000).

Mittarin reliabiliteettia on arvioitu summamuuttujien Cronbachin alfojen avulla. Asennemittarin
reliabiliteettia voidaan pitéé korkeana, mikéli afakerroin on 0.70 tai enemman (Heikkila 2001).
Tutkimuksissa, joissa on kaytetty perhedynamiikan mittaria, on saatu toimivuutta kuvaavien
ulottuvuuksien kesken Cronbachin alfakertoimeksi melko korkeita arvoja: 0.75 (Lasky ym.
1985), 0.79 (Tomlinson ym. 1990), 0.80 (Hakulinen 1991), 0.72 (Tomasdottir ym. 1991), 0.75
(White ym.1991), 0.81 (Turunen 1991) 0.78-0.80 (Hakulinen ym.1993), sytpédperheet 0.74 ja
mielenterveysperheet 0.58-0.73 (Kuismaja Murtonen 1995), 0.86 (Leivo 1997), 0.88
(Kanervisto 2000).

Lasky ym. (1985) ovat pyrkineet kdyttdmaan yksiselitteisiajalyhyita vaittamia mittaria
|aatiessaan. Myds kdannostydssa on kiinnitetty huomiota mittarin siséiseen luotettavuuteen.
Mittarin soveltuvuutta suomalaiseen kulttuuriin on pyritty parantamaan mm. huolellisella
kolmoiskddnnostekniikalla: ensin se on kaénnetty englanninkielesta suomeksi, jonka jélkeen se
on k&annetty englanniksi. Englanninkielista kédnndsta on verrattu alkuperéiseen mittariin ja
suomennettu sen jalkeen uudelleen. (White & Elander 1992.)

4.2 Tutkimusaineiston keruu ja kuvaaminen

Tutkimuksen perusjoukkona ovat enimmai sté kertaa syopaa sairastavien 0-12 -vuotiaiden lasten
jaheidan perheenjasentensa muodostamat perheet. 0-12 -vuotiaan lapsen sypésairaus

muuttaa perheen eldmaéa eri tavalla kuin vanhemman, itsendisemman lapsen. Varsinkin alle
kouluikaiset vaativat enemman vanhempiensa l&snéol oa sairaal assa ja myds heidan
eroreaktionsa ovat voimakkaampia. Kun perheessé lapsi sairastuu sydpaan, hoitovastuu on
molemmilla vanhemmilla, mutta useimmiten &iti j&4 pois ansiotydsté ainakin sairauden
alkuvaiheessa. Aiti myds useimmiten viettda eniten aikaa sairaal assa lapsensa luonajajoutuu
my6s mahdollisesti huol ehtimaan sisarusten hoitojérjestelyista. (Lillrank 1998.) Pirkanmaan

sairaanhoitopiirin kuntayhtyman eettinen toimikunta puols tutkimusta 20.2.2001 ja kolmen
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yliopistosairaalan (Tampere, Kuopio ja Oulu) ylilégkérit myonsivét tutkimusluvan 30.6.2001
saakka sellaisilta osastoilta ja poliklinikoilta, joissa hoidetaan syOpéa sairastavia lapsia. Tutkija
postitti 50 kyselylomaketta jokai seen yllamainittuun sairaalaan maaliskuussa 2001 (yhteensa
150). Osastojen ja poliklinikoiden ylihoitagjiaja osastonhoitajia informoitiin tutkimuksen
tarkoituksesta, toteutuksesta ja yhteistyokysymyksista Heidan avullaldydettiin yhteyshenkil 6t,
jotkajakoivat kyselylomakkeet perugoukon kriteerit tyttaville, tutkimukseen silla hetkella
suostuville sy6péa sairastavien lasten &ideille. Vastaukset palautettiin suljetussa kirjekuoressa
yhteyshenkilGille, jotka postittivat ne tutkijalle. Osa vastagjista halus vastata tutkimukseen
rauhassa kotonaan, joten heille annettiin lomake ja vastauskuori postimaksut suoritettuna

pal autettavaksi suoraan tutkijalle.

Liséks Helsingin yliopistollisen keskussairaal an |apsisyOpapotilaiden vanhemmat ja ystavét
ry:n hallituksen puheenjohtajalta saatiin lupa jéttéd kyselylomakkeita (30) yhdistyksen
kurssikeskukseen Kuortinkartanoon 12.3.2001 — 31.5.2002. Kurssikeskuksen emantaa
informoitiin tutkimuksesta samalla tavoin kuin edella mainittuja ylihoitgjia ja osastonhoitgjia.
Kuortinkartanossa vastaukset palautettiin suljetussa kirjekuoressa kurssikeskuksen toimistossa

olevaan postilaatikkoon, josta tutkija k&vi ne noutamassa.

Aluksi kysely oli suunnattu 0-7 -vuotiaiden sy6péa sairastavien lasten dideille. Aineisto olisi
kuitenkin jaanyt hyvin pieneksi, joten osastonhoitgjilta saadun palautteen johdosta tutkija
lagjensi maaliskuussa 2001 tutkimuksen koskemaan 0-12 -vuctiaiden lasten diteja. Myos
perhek&sitysta tarkennettiin siten, etté tutkimuksen ulkopuolelle jaivét yksinhuoltajaperheet,
koska kaytetty mittari vaati kaksi huoltajaa perheessa. Elokuussa 2001 Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin kuntayhtyman eettinen toimikunta myonsi tutkimukselle jatkoaikaa 31.5.2002
saakka. Tavoitteena oli saada tutkimukseen yli sata syopaé sairastavan lapsen perhetta
Tampereen, Kuopion ja Oulun yliopistosairaal oista. Otos (N=55) on kvantitatiiviseen
tutkimukseen néhden pieni, koska kaksi suurtayliopistosairaalaa (Helsinki ja Turku) el

osallistunut tutkimukseen.
4.3 Eettiset nakokulmat
Tutkimuksessa eettiset nakdkohdat ovat térkeité (Paavilainen ym.1998). Ne ohjaavat koko

tutkimusprosessia, antaen suuntaviivat sen tarkoitukselle, kéytettévalle metodille, aineiston

keruulle, analyysille seka tulosten tulkinnalle (Burns & Grove 1997). Jo tutkimusaiheen
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valinnan tulisi heréttda eettisté pohdintaa (Hirgarvi ym.1997). Taman tutkimuksen aihe nousi
tarpeesta ul ottaa perhedynamiikkatutkimus koskemaan myos perheitd, joissa laps sairastaa
syOpaa. Tutkimuksen aiheen valinnassa ja rajaamisessa pyrittiin tuottamaan hoitotydn kannalta
hyddyllista tietoa. Syopaa sairastavien lasten perheistd ei Suomessa ole kovin paljoa

aikai sempaa tutkimustietoa. Kuisma & Murtonen (1995) ovat tutkineet toimintaa perheissa,
joissayksi perheenjésen sairastaa syopéa tai mielenterveyshéiridista. Kyseinen tutkimus oli

kohdennettu aikuisille potilaille ja perheenjasenille.

Tutkimussuunnitelman perusteella haettiin tutkimukselle myoéntei sta lausuntoa Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin kuntayhtyman eettiselté toimikunnalta. Kolmen yliopistosairaalan (Tampere,
Kuopio ja Oulu) ylil&&karit myonsivét tutkimusluvan sellaisilta osastoilta ja poliklinikoilta,
joissa hoidetaan syOpéaé sairastavia lapsia. Helsingin lapsi syopdpotilaiden vanhemmat ja ystévét
ry:n puheenjohtajalta lupa saatiin puhelimitse. Hoitohenkil6kunnalle jagtussa tiedotteessa
korostettiin, ettei perheille saa aiheutua tutkimuksesta haittaa. Kuortinkartanossa perheet |ukivat
tutkijan | 8hettdman tiedotteen ja padéttivat osallistumisesta tdman perusteella. Lapsen
syOpadiagnoosin kuuleminen on perheelle raskasta, samoin epéti etoisuus hoidon tul oksista.
Tasta syysta kysely tehtiin vahintdan kahden kuukauden kuluttua lapsen sairauden toteamisesta,
jolloin voidaan olettaa, etté perheet olivat selviamassa alun sokkivaiheesta. Kuortinkartanossa
vierailevien perheiden lapsilla syopahoidot eivét ole endé alkuvaiheessa. Tutkija el misséan

vai heessa tavannut perheité henkil 0kohtai sesti, eiké& saanut tietoonsa heidan nimi&an vaan
kyselylomakkeet jaettiin sairaalan osastoilla ja kurssikeskuksessa suoraan tutkittaville.
Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoi suus ja tutkimuksen luonne kuvattiin tutkittaville
osoitetussa saatekirjeessa (Liite 1). Jokaiselta didilta pyydettiin tutkimukseen kirjallinen lupa
(Liite 2). Tutkimuksen kohderyhmana olivat aikuiset ihmiset, jotka voivat tehda padtoksen
tutkimukseen osallistumisesta. Tiedot kerattiin nimettémina eiké tuloksista ol lut tunnistettavissa
yksittéisen perheen vastauksia. Anonymiteetti ja téydellinen luottamus pit&a taata kaikille
tutkimukseen osallistuneille (Paavilainen ym.1998). Saatekirjeen lopussa annettiin
puhelinnumeraot, joista tutkittavat saattoivat kysya lisétietoja tutkimuksen toteuttami sesta.

V astagjien tulee tietda tarkasti, mihin he ovat suostumassa vastatessaan kyselylomakkeeseen
(Vehvildinen-Julkunen 1997, Paavilainen ym.1998).

Tutkimuksen aihe saattoi vaikuttaa vastagjista joiltakin osin hieman arka uonteiselta, jopa
vaikealta. Tutkimuslomakkeen t8yttéminen saattoi nostaa esille tapahtumiaja tunteita, jotka
aiheuttivat vastagjille ik&via muistoja seké ahdistusta. Perheille ei 18hetetty muistutuskirjetta
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tutkimukseen osallistumisesta, koska oli mahdollista, etté perheen eldmantilanne oli muuttunut
esimerkiksi lapsen sairauden etenemisen tai uusiutumisen vuoksi, jolloin kyselylomake olisi

voinut ollatunkeileva.

Eettiset kysymykset ovat olennaisia my0s raportoitaessa tutkimuksen tuloksia. Tutkimustul okset
tulisi kirjoittaa tarkasti, jotta tutkimuksen luotettavuus séilytetéén, mutta toisaalta siten, ettei
tutkittavia voida tunnistaa (Paavilainen 1998, Paavilainen ym.1998). T&ssé tutkimuksessa
paljastettiin, missd yliopistosairaal oissa ja kurssikeskuksessa kyselyt on tehty. Tutkimuksen
tulokset on kuitenkin pyritty kirjoittamaan tarkasti ja yksityiskohtai sesti, mutta tutkittavien
anonymiteettia suojellen. Avointen kysymysten suorista lainauksista on valittu

tutkimusraporttiin sellaiset, joista el voi tunnistaa vastagjaa.

4.4 Aineiston analysointi

Tilasto-ohjelmana analyysissa kaytettiin SPSS for Windows 10.0 ohjelmaa. Avoimien
kysymysten vastausten analysoinnissa kaytettiin laadullista sisél|6n analyysia. Tassa tydssa
avointen kysymysten kaytto oli perusteltua, koska vastagjat olivat aikuisiaihmisiaja pystyivét

ilmaisemaan itsedan kirjallisesti ja pohtimaan kasityksiaén (Jarvinen & Karttunen 1997).

Ennen summamuuttujien muodostamista katsottiin vastausten jakautumista Likertin asteikolla
6-1. Negatiiviset muuttujat k&annettiin positiivisiksi mittariin perustuvan aineiston
koodausohjeen mukaan. Téaman jalkeen muodostettiin summamuuttujat Barnhillin (1979)
terveen perheen systeemiteoreettisen mallin ulottuvuuksien mukaisesti. Summamuuttujat
nimettiin yksil6ityminen — kietoutuminen, yhteenkuul uvuus — eristéytyminen, joustavuus —
jaykkyys, pysyvyys — hajaannus, informaation prosessointi ja roolirakenteet.

Mittarin sisdistd luotettavuutta arvioitiin Cronbachin alfojen avulla. Summamuuttujia selkeasti
huonontavia muuttujia jouduttiin poistamaan melko monta. Tall6in kuitenkin saatiin
Cronbachin afojen arvot kohoamaan. (Taulukko 1). Y ksil6ityminen — kietoutuminen —
summamuuttuj asta poistettiin muuttujat 57,10 ja 50. Joustavuus - jaykkyys —summamuuttujasta
poistettiin muuttujat 11, 1, 26 ja 35. Pysyvyys — hgjaannus —summamuuttujasta poistettiin
muuttujat 9 ja 64. Informaation prosessointi —summamuuttujasta poistettiin muuttuja 46.

K okonaisalfakerroin oli muutosten jalkeen 0.76. Asennemittarin reliabiliteettia voidaan pitéa
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korkeana, mikéli alfakerroin on 0.70 tai enemméan.(Heikkila 2001.) Mutta koska ulottuvuuksilla
joustavuus - jaykkyys ja pysyvyys - hgaannus Cornbachin afat olivat korjausten jakeenkin
melko alhaisia niin sy6péa sairastavan lasten perheissa mittarin véittamissa tulisi kiinnittéa
huomiota niiden selkeyteen. Y hteenkuuluvuus - erist&ytyminen jaroolirakenteet

summamuuttujista e tarvinnut poistaa muuttujia.

Taulukko 1. Summamuuttujien Cronbachin afat koko aineistossa (N = 55)

Summamuuttuja Cronbachin afa

Muuttujien poiston  Ennen muuttujien  Muuttujia el

jalkeen poistamista poistettu
Y ksil6ityminen — kietoutuminen 0.77 0.60
Joustavuus — jaykkyys 0.60 0.48
Pysyvyys — hajaannus 0.65 0.57
Informaation prosessointi 0.80 0.43
Y hteenkuuluvuus — eristdytyminen 0,91
Roolirakenteet 0.83

Barnhillin (1979) terveen perheen systeemiteoreettinen malli on kehdméinen, jossa muutos
yhdella ulottuvuudella merkitsee muutosta myds muilla ulottuvuuksilla. Summamuuttujien
riippuvuutta toisistaan tarkasteltiin korrel aatiokertoimien avulla. Kun korrel aatiokerroin on
lahella—1 tai +1, niin ulottuvuuksien valilla on voimakas yhteys. (Heikkila 2001.) Ulottuvuus
yksiloityminen korreloi yhteenkuuluvuuden (p = 0.000), joustavuuden (p = 0.225) seka
informaation prosessoinnin (p = 0.000) kanssa. Ulottuvuus yhteenkuuluvuus korrel o
joustavuuden (p = 0,596), pysyvyyden (p = 0,000), informaation prosessoinnin (p = 0,000) seka
roolirakenteiden (p = 0,000) kanssa. Ulottuvuus joustavuus korreloi pysyvyyden (p = 0,132) ja
roolirakenteiden (p = 0,836) kanssa. Ulottuvuus pysyvyys korreloi informaation prosessoinnin
(p = 0,000) kanssa. Ulottuvuus informaation prosessointi korreloi roolirakenteen (p = 0,000)
kanssa. Ulottuvuuden yksil6ityminen valinen korrelaatio ulottuvuuksien pysyvyysja

roolirakenteet seka ulottuvuuden joustavuus valinen korrelaatio ulottuvuuden informaation
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prosessointi seka ulottuvuuden pysyvyys valinen korrelaatio ulottuvuuden roolirakenteet kanssa
ei ollut tilastollisesti merkitsevéa. (Liitetaulukko 1.)

Avoimet vastaukset kyselyn laatija luki useaan kertaan jakirjoitti ne puhtaaksi saadakseen
yleiskuvan jaymmartddkseen niiden sisallon. Taman jalkeen vastagjien kuvauksista poimittiin
tuen kannalta térkeét ilmaisut, jotka erotettiin yliviivauskynéllajakirjoitettiin ne erilliselle
paperille. Sen jadkeen ryhmiteltiin samaa tarkoittavat ilmaisut yhteen ja verrattiin niita
alkuperéiseen tekstiin. Seuraavaksi ilmaisut analysoitiin kéasitteellisesti yleisemmall& tasolla,
jonkajakeen oli mahdollista muodostaa eri kategoriat. Kategoriat muodostettiin aineiston
pohjalta kuvaamalla siind esiintyvia piirteitéd ja rakenteita. Kategoriat kuvaavat aineistossa
esintyviaerilaisia kdsityksia ja niiden suhdetta toisiinsa. (Jarvinen & Karttunen 1997, Kyngas
& Vanhanen 1999.) Nimeé&misessa kaytettiin deduktiivista paéttelya eli kategorialle annettiin
nimi, joka on jo aikaisemmin tuttu k&site tai sanapari (Kyngés & Vanhanen 1999), esimerkiksi
t&ssa tutkimuksessa ” muutokset sosiaalisissa suhteissa” ja” muutokset parisuhteessa’. Tassi
tutkimuksessa vastaukset vaihtelivat muutaman sanan lauseista lagjoihin tapahtumakuvauksiin.
Avoimien vastausten aineiston analysointi auttoi tutkijaa ymmartdmaan vastagjien kokemusta

tuesta paremmin.

5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Tutkimukseen osallistuneiden perheiden kuvaus

Tutkimukseen osallistui 55 sydpaa sairastavan lapsen perhettd. Kyselyyn vastasivat perheiden
aidit. Osalla perheisté lapsen sydpahoidot olivat alkuvaiheessa. Osalla perheistd hoitojen
loppumisesta oli kulunut jo useimpiavuosia. Suurin osa (60 %) perheistéa oli 3-4 henkisia
Lopuissa (40 %) perheenjdsenten lukumaérd oli 5-7. Vastagjien ikgakauma oli 2549 -vuotta.
Hieman yli puolet (53 %) vastagjista oli ale 39 -vuotiaita. L8hes kaikki vastagjat olivat
avioliitossa. Vastanneista éideistd 60 %:llaoli koulutustayli 14 vuotta. Hieman yli puolella (51

%) vastanneiden puolisoistaoli koulutusta ale 14 vuotta.

V astagjista 48 perheessi oli sairaus, joka vaikuttaa voimakkaasti perheen eldmaan. Vastagjista

45 mainitsi sen olevan syGpéasairaus. Naista perheisté 27:ssd oli leukemia, pahanlaatuinen
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aivokasvain kuudessa perheessd, Wilmsin tuumori neljéssé perheessé ja muu sydpasairaus
kahdessa perheessa. Kuusi vastagjaa ei maininnut tarkemmin, millainen sydpéasairaus perheessa
oli. Kuuden vastagjan perheessa oli enemman kuin yksi sairaus. Kuuden vastagjan perheessa el
talla hetkelld ole sellaista sairautta, joka vaikuttaa voimakkaasti perheen eldméan. Voisi olettaa,
etta nai ssi kuudessa perheessa | apsen syOpaén sairastumisesta on kulunut jo useampi vuosi ja

jakiseuranta tapahtuu sairaalan poliklinikalla.

Perheen el@méén voimakkaasti vaikuttavia ongelmiatai muutoksia oli 67 %:lla (37) vastagjista.
Eniten esiin tuotu ongelmatai muutos oli lapsen sairastuminen sy6péan (27). SyOpasairaus
koettiin ongelmaksi esimerkiksi siksi, ettéd elamantilanne on muuttunut voimakkaasti |apsen
sairastuttua: perheet joutuivat viettdmaan paljon aikaa sairaalassa, sosiaalinen kanssakayminen
oli rgjoittunutta ja sairauden hoito toi mukanaan sivuvaikutuksia. Lisaksi osaa éitej& painoi
jatkuva epavarmuus ja huoli lapsen selviytymisesta. Myos muita ongelmiatai muutoksia
kuvattiin (10). N&ita olivat essmerkiksi parisuhdeongelmat, erimielisyydet ja avioero, muiden
perheenjdsenten sairaudet, perheenjasenen kuolema hiljattain seka ty6ttomyys. Vastagjista
kahdeksan kuvasi perheessé olevan enemman kuin yksi ongelmatai muutos, joka vaikuttaa talla
hetkell& voimakkaasti perheen elaméén. Y hdeksan vastagjaa ilmoitti, ettd perheessa ei téalla

hetkelld ole sellaisia ongelmiatai muutoksia, jotka vaikuttavat perheen elamaan.

5.2 Perheen toimivuuden kuvaus

Perheiden toimivuutta kuvattiin Barnhillin (1979) terveen perheen systeemiteoreettisen mallin
toimivuuden ulottuvuuksien avulla. Namé kuusi perheen toimivuuden ulottuvuutta,
yksiléityminen - kietoutuminen, yhteenkuuluvuus - eristdytyminen, joustavuus - jaykkyys,
pysyvyys - hajaannus, informaation prosessointi jaroolit, muodostavat summamuuttujat
kuvailun pohjaksi. Perheiden toimivuutta kuudella ul ottuvuudel la kuvaamista varten jokai sen
summamuuttujan keskiarvot jaettiin viel& kunkin muuttujan kysymysten lukumaarélla.

Suurempi arvo tarkoittaa positiivisempaa toimivuutta. (Taulukko 2.)
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Taulukko 2. Sydpaa sairastavien lasten perheiden toimivuuden kuvaus (N=55)

Ulottuvuus N Minimi Maksimi Keskiarvo | Keskihajonta
Y ksil6ityminen - kietoutuminen 55 3,0 58 4.8 0,7

Y hteenkuuluvuus - 55 2,8 5,9 5,0 0,8
eristaytyminen

Joustavuus - jaykkyys 55 2,8 55 4,0 0,6
Pysyvyys - hajaannus 55 2,6 5,9 4,5 0,6
Informaation prosessointi 55 2,6 5,8 4,5 0,7
Roolirakenteet 55 2,4 53 4,0 0,7

Tutkimuksessa kaytetyn FDM mittarin Likertin asteikolla 6 tarkoittaa erittéin hyvaa
perhedynamiikkaaja 1 erittdin huonoa perhedynamiikkaa. Tassa tutkimuksessa syopéa
sairastavien lasten perheiden kokonaistoimivuus oli hyvaa (keskiarvo 4,5). Perheet toimivat
erittéin hyvin ulottuvuudella yhteenkuuluvuus — eristéaytyminen (keskiarvo 5,0) seka
ulottuvuudella yksil6ityminen — kietoutuminen (keskiarvo 4,8). Sydpaé sairastavien lasten
perheissa ndytettdisiin pystyvan gjattelemaan, tuntemaan ja muodostamaan mielipiteitéén
itsendisesti. Perheenjésenilla on selked kasitys identiteetistdan, henkil bkohtai sesta vastuusta ja
vallastaan. Perheet nayttavét kokevan henkista yhteen-kuuluvuutta jaléheisyytta.

Hieman huonompaa sy6péa sairastavien lasten perheiden toimivuus oli ulottuvuuksilla
roolirakenteet (keskiarvo 4,0) ja ulottuvuudella joustavuus — jaykkyys (keskiarvo 4,0) seka
informaation prosessointi (keskiarvo 4,5) ja ulottuvuudella pysyvyys — hagjaannus (keskiarvo
4,5). Nayttais silta, ettéd osa perheistéa toimii kaikilla ulottuvuuksilla hyvin, mutta huomio tulis
kiinnittda niihin perheisiin, joissa toimivuus on hieman huonompaa. Osalla syOp&4 sairastavien
lasten perheista saattaa olla epasel vyytta perheen rooleissa ja tiedonkulussa seka erilaisiin
tilanteisiin ja muutoksiin mukautumisessa. Vaikeuksia voi olla my6s johdonmukai suudessa,

vastuullisuudessa ja turvallisuudessa (Vrt. Barnhill 1979).

5.3 Perheiden kokemukset sairauden vaikutuksesta per heen toimivuuteen

Perheen kokemukset syOpasairauden vaikutuksesta perheen toimintaan muodostuivat viidesta

luokasta: muutokset sosiaalisissa suhteissa, arvojen muuttuminen, muutokset parisuhteessa,

muutokset arjen jarjestelyissa ja vanhempien jaksaminen. (Kuvio 2.)
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Muutokset sosiaalisissa suhteissa

Arvojen muuttuminen

Sy06pésairauden vaikutus perheen
toimivuuteen Muutokset parisuhteessa

Muutokset arjen jarjestelyssi

Vanhempien jaksaminen

Kuvio 2. SyOpéasairauden vaikutus perheen toimivuuteen

5.3.1 Muutokset sosiaalisissa suhteissa

V astagjien mukaan lapsen sydpasairaus oli vaikuttanut voimakkaasti heidén sosiaalisiin
suhteisiinsa. Y stvien jatuttavien vierailut olivat vahentyneet. Perheet eivét mydskaan kdyneet
kyl&ileméssa niin usein kuin ennen. Tama on aiheuttanut myds ” kotiin kotel oitumista” ja
"eristyksissad elamista” . Vastagjat pitivét lapsen sairauden hoidosta johtuvaa infektioriskia
suurena sosiaalisiin suhteisiin vaikuttavana tekijana. Infektiovaaran vuoksi e voi menna
mihink&an yleisiin paikkoihin. Kylailemaén |8hdettéessa on ensin varmistettava, onko sairaita
kylapaikassa. Kotiin tulevien vieraiden oli kdytéva késien pesulla. Sairaat kéénnytettiin ovelta.
My0s pitkét sairaalgjaksot usein kaukanakin kotoa rgjoittavat sosiaalista el@amad: Perhe elda
lapsen ehdoillaja perheenjésenet joutuvat olemaan erossa toisistaan. Péaivittéainen aika on
saattanut kulua pelkéstéén sairaal assa oloon sekd normaalien kotittiden tekoon. Jotkut vastagjat

toivat my6s esiin yksinéisyyden ja omista harrastuksista luopumisen.

” Olemme paljon itsekseen perheen kanssa, koska infektioriski on suuri.”

"Perhe on hajalla osan aikaa, kun ollaan sairaalassa.”
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5.3.2 Arvojen muuttuminen

Vastagjat kokivat, ettd |apsen sairastuminen on muuttanut omia ja perheen arvoja: Asioiden
tarkeygarjestys muuttui jaasiat saivat uutta merkitysta. Erityisesti koti, lapset ja perhe koettiin
entista tdrkeammiksi muuttuneessa tilanteessa ja tyon merkitys vaheni. Perhekeskeisyys
lisaéntyi jarahan ja ansiotyOn merkitys vaheni.” Myos terveyttdja”hyvia hetkid” osattiin
arvostaa entistd enemman. Osa vastagjista koki osaavansa my s arvostaa enemman tavallisen

arkipéivan pienia asioita seka nauttia paremmin siité hetkesta jota el 84,

" Arvojérjestys on muuttunut”

" Lapset ovat viela rakkaampia kuin ennen.”

5.3.3 Muutokset parisuhteessa

V astagjien mukaan lapsen sairaus on vaikuttanut parisuhteeseen. Paivittainen huoli lapsen
terveydesta on rasittanut ja vaikeuttanut parisuhdetta. L apsen sairastuttua vanhemmilla on ollut
entistéd véahemman aikaa toisilleen, koska toinen vanhemmista on pitki&kin aikoja lapsen luona
sairaalassa. Y hteista lomanviettoaikaa on ollut vaikea |6ytéd. My6s puolisoiden erilainen tapa
kasitella sairautta on vaikuttanut parisuhteeseen. Toisaalta lapsen sairaus on voinut myos
yhdistda puolisoja, varsinkin jos he ovat kantaneet yhdessa vastuun lapsen hoitamisesta ja
saaneet tukea toisiltaan. Osa vastagjista kertoi 1apsen sairauden aikana oppineensa tuntemaan

itsednsé ja puolisoaan paremmin.

" Sairaus laukais avioerokriisin.”
" Me kannoimme yhdessa vastuun ja hoitamisen sairaudesta, joten meité vaikea

sairaus vain yhdisti” .

5.3.4 Muutokset arjen jarjestelyissa

L apsen sairastuttua sy6pdan vanhemmat joutuvat jarjestdmadn perheen arjen uudelleen. Osa

vastagjistajadi pois tyoelamasta joksikin aikaa. Vastauksissa nousi esiin huoli terveiden

sisarusten hoitojérjestelyista toisen tai molempien vanhempien ollessa sairaalassa. Taloin
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sisaruksille on pitényt jarjestdd hoitoapua. Vastagjat olivat huolissaan myds siitd, miten muut
sisarukset jaksavat ja miten heitéd huomioidaan. Toisaalta terveet sisarukset auttavat vanhempia

jaksamaan arjessa jaterveiden lasten ansiosta arki pyorii normaalisti.

" Ssarukset joutuvat koville ja jakamaan vanhempansa.”
” Me vanhemmat olemme lapsen kanssa erittdin paljon sairaalassa, muut sukulaiset

huolehtivat isommista lapsista.”

5.3.5 Vanhempien jaksaminen

Osavastagjista kuvaili voimakasta uupumusta ja vasymysté lapsen sairastuttua. Voimavaroja
kuluttaa lapsen raskaat hoidot seka epétietoi suus lapsen selviytymisesta ja tulevai suudesta.
Vastagja kuvasivat pelkdavansa sairauden uusiutumista ja lapsen kuolemaa. Epétietoisuus
vaikuttaa siihen, ettel perhe voi tehda pitkan téhtamen suunnitelmia el &méssaan —

japerhe halusi toteuttaa suunniteltuja tekemisia ja hankintoja.

" Tulevaisuus on epavarmempi kuin ennen — kuka voi sairastua milloin vain.”

" Perheessa eletdan tata hetked. Ei suunnitella asioita pitkélle tulevai suuteen.”

5.4 Perheiden saama tuki

5.4.1 Perheiden tuen |ahteet

V astagjia pyydettiin numeroimaan térkeysarjestyksessa, kenelta perhe on saanut eniten tukea.
Alideista 50 vastasi tahan kysymykseen. Tarkein tuen lahde sai numeron yksi, toiseksi tarkein
numeron kaksi jne. Tuen |8hteille laskettiin keskiarvot. Pienimman keskiarvon saanut oli térkein
tuen l18hde. Eniten vastagjat olivat saaneet tukea omalta puolisolta (ka.=1,56). Toiseks tarkein
tuen ldhde oli sukulaiset (ka. = 2.71). Seuraavaksi térkeimmaksi nimettiin ystavét (ka.= 3.25),
sairaanhoitgjat (ka.= 4.02), |d8kérit (ka.= 4.36), lastenhoitajat / [&hihoitajat (ka.= 5.22),
sosiaalityontekijét (ka.= 6.12), psykologit (ka.= 7.04) ja sairaalateologit (ka.= 7.07). Lisdks

kymmenen vastagjaa oli maininnut saaneensa tukea myos toisten sydpd asten vanhemmilta.
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Kaksi vastagjaa oli saanut tukea myos tyotovereilta. Kaksi vastagjaa mainitsi tuen lahteeksi
my6s seurakunnan. Y ksittéisiksi tuen léhteiksi mainittiin myds oma tytér, oma aiti,
sopeutumi svalmennuskurssin henkil 6kunta, |asten |eikkitoiminnan ohjagja sairaal assa seké

kaupunki ja kunta.

5.4.2 Perheiden saaman tuen muodot

5.4.2.1 Tieto, neuvontaja ohjaus

Vastagjat olivat saaneet sairaalan henkil 6kunnalta muun muassa tietoa sairaudesta, lapsen
tilanteesta, |é8kkeiden sivuvaikutuksista, kdytannon asioiden jarjestelyista, sosiaalietuuksista,
tukihakemuksista, yhdistystoiminnasta ja sopeutumisvalmennuskurssei sta.

Sopeutumisvalmennuskursseilta osa dideisté oli kokenut saaneensa viela lisda tietoa.

" Tietoa kéytannon asioiden jarjestelysta (mm. Kelan etuudet), kulloisenkin
hoitovaiheen ns. normaalit sivuvaikutukset, psykologiset tekijat lapsen sairastuessa
jne.”

Jotkut vastagjista olivat saaneet konkreettista tietoa sairaudesta ja hoitojen eri vaiheista seké

niiden vaikutuksista muiden syopél asten vanhemmilta.

5.4.2.2 Kuunteleminen, keskustelu ja rohkaisu

Vastagjat kokivat, ettd sairaalan henkilokunta oli tukenut heitéd kuuntelemalla, keskustelemalla
jarohkaisemalla. Lisdksi monet vastagjat olivat saaneet kannustusta, ymmarrysta ja lohdutusta.
Joidenkin vastaajien mukaan osaston l&mminhenkinen jailoinen ilmapiiri oli jo sindnsé koettu
tuen lahteeks. Vastagjat arvostivat aitoa kuuntelua jaymmarrysta sekd avointa
keskusteluilmapiiria. Keskustelut henkilokunnan kanssa oli koettu kannustavina jarohkaisevina
janeolivat valaneet uskoa tulevaisuuteen. Hoitgjan yksittéisilla sanoilla saattoi ollaiso merkitys

alun shokkivaiheessa. Tarkeéna koettiin omahoitajien lasndolo varsinkin lapsen eristysvaiheessa

" Varsinkin vaikeimpina aikoina |a8kérit seké oma sairaanhoitaja ja lastenhoitaja

yrittivat tukea mahdollisuuksiensa ja resurssiensa mukaan.”
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" Sairaanhoitajat ja |aakarit ja opettajat ovat olleet inhimillisia ja ymméartavaisia.
Hoitajat ovat kannustavia ja osaavat.”

" Omahoitajat auttoivat olemalla juttuseurana itselle ja lapselle (erittain tarkeda
eristysvaiheessa).”

V astagjien kuvailema emotionaalinen tuki puolisolta, sukulaisiltajaystévilta on ollut " mukana
elamistd’, keskusteluapua, puhumista, kuuntelua, henkisté tukea, my6tael amistd, kannustusta,
asioiden |8pik&ymisté ja rukousapua’ .

" Asioita on kayty moneen kertaan lapi |éheisten kanssa. ”
" Qukulaiset ovat kuunnelleet AINA kun on halunnut puhua.”
" Ystdvat KUUNTELIVAT ja pitivat mukana ” tavallisessakin® elaméassi.”

Osa adeista koki erittédin térkedna muilta vastaavassa €l amantil anteessa ol evilta saadun

vertaistuen:

" Quurin tuki on ollut toisten lasten vanhemmat sairaalassa. ”

" Keskustel ut toisten vastaavassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa ovat olleet
todella mahtavia.

5.4.2.3 Kaytannéllinen apu

Vastagjat kuvailivat saaneensa paljon konkreettista tukea ystévilta ja etenkin lapsen
isovanhemmilta lapsen sairauden aikana. Heidan kuvailema konkreettinen tuki oli k&ytéannon
apua, useimmiten "arkirutiinien pyorittamista’: esimerkiksi lastenhoitoapua, siivousapua, ruoan
laittoa, pyykin pesua, kuljetusapua.

" Aluksi kaverit kavivét siivoamassa meilla kotona ja toivat ruokaa. Itse ei olisi

jaksanut siivota ja tehda kunnon ruokaa.”

"Qukulaisia tuli pitkien matkojen takaa luoksemme sairaalaan, joka e ole

koti paikkakunnallamme lapsen sairastuttua jarjestdmaan kaytannon asioita, (esim.
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asumista), hoitamaan nuorempaa sisarusta ollessamme sairaalassa lapsen luona ja

tukemaan meita.”

5.5 Perheiden toiveet tuen suhteen

Vastagjat kuitenkin toivoivat sairaalan henkildkunnalta viel& enemman tietoa lapsen sairaudesta
jasen hoidosta. He kaipasivat etukdteen enemman tietoa hoitojen etenemisesta ja vaikutuksista,
selviytymismahdollisuuksista, hoitoihin liittyvien muiden sairauksien, kuten esimerkiksi
infektioiden vaarallisuudesta. Jotkut vastagjat toivat esille, etta tarkempi tieto hoitojen
"normaaleista sivuvaikutuksista’ olisi lieventanyt epavarmuutta. Lisé4 tietoa toivottiin myos
sosiaalietuuksista. Jotkut vastagjat toivat esille, ettd sairaalan sosiaalityontekija vaihtui usein ja
oli kiireinen.

" Tietoa hoidon vaikutuksesta etukateen, ettei turhaan olisi tarvinnut hatéilla
"normaalgja” ” sivuvaikutuksia.”
" Alkuvaiheessa olisi ollut apua henkil 6sté, joka olisi auttanut paperisodassa, kertonut

enemman ja auttanut, kuin sairaalan kiireinen sos. hoitaja.”

Vastagjat kuvasivat lapsen sydpéadiagnoosia ja hoidon alkuvaiheita kriising, jarkytyksend ja
sokkina. Lapsen menettamisen pelko oli "murskaava’. He toivoivat ssavansa sairaalan
henkil6kunnalta viel& enemman aikaa lapselle ja vanhemmille etenkin lapsen sairauden
alkuvaiheessa.

" Alkuvaihe €li diagnoosin jalkeinen shokki on niin kova, etta itse e jaksa hakeutua
psykologin puheille eli toivoisi, etté sellainen olisi automaattisesti tarjolla helposti

esim. osastolla.”

" Hoitohenkil6kunnalta olisi toivonut enemman aikaa ja tukea varsinkin
alkuvaiheessa. Kaikki olivat kylla ystavallisia, mutta henkildkunta vaihtui usein ja
tuntui kovin kiireiselta.”

" Tuntuu, ettd vanhemmilta vaaditaan alussa yli-inhimillisia voimia tukea lasta kun

itse on hajoami spisteessa.”
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V astagjat toivovat my s tukea vanhempien henkiseen jaksamiseen. He toivoivat henkildkunnalta
enemman kiireetonta keskustelua, kuuntelemista, henkisté kannustamista ja toivon yll&pitamista.
Tukeatoivottiin varsinkin niiltg, joita perheet useimmin tapaavat. Henkilkunnalta toivottiin
vahemman ammeattimai sta otetta ja enemman inhimillista |ampoa seké toiveikkaampaa ilmapiiria.
Vastagjat toivoivat enemman henkil 6kohtaista tukea, ei vain ”vastauksia |&8ketieteel liselta

kannalta” .

" Aitoa kuuntelemista, sitd mita on sanottavaa, kun on paljon vaikeita asioita, i voi
vain heittd kerralla vaan joutuu miettimadn sita etta kenelle voi kertoa asioita.
" Henkistd kannustusta, etté jaksaa taas iltaan, seuraavaan aamuun tai seuraavaan

tuntiin, kun voimat ehtyvét.”

Liséks vastagjat toivoivat, ettatukea saisi koko perhe.

" Tukea koko perhedlle, mukaan luettuna ja erityisesti sisarukset! Heihin ei kukaan ole
koko aikana kiinnittanyt mitdan huomiota ja heidan on oletettu selviavan kaikesta
siina sivussa. Kun on rankkaa yhden lapsen kanssa el jaksa tarpeeksi muiden lasten
asioita eika kerta kaikkiaan ole aikaa fyysisestikdan muille lapsille, tAmé puolestaan
kérjistad vaikeaa tilannetta ennestéan ja kohta tuntuu, etté kaikki muut tarvitsisivat

enemman apua kuin sairastunut lapsi.”

Osavastagjistatoivoi, etté hoitgjat voisivat enemman tarjoutua enemman ” sijai stamaan”
vanhempia lapsen vierell§, jotta vanhemmat paésisivét hetkittdin irrottautumaan pois
sairaalahuoneesta.

" Osastolla ollessamme olisi hoitajien toivonut viipyvan huoneessa pitempaan. Olisi
toivonut heidan leikkivan tai pelailevan lapsen kanssa, etté olisi paassyt esim.
ulkoilemaan.”

"Enemman apua silloin kun lapsi on ollut sairaalassa, leikkiseuraa.”

Osavastagjista olisi toivonut mahdollisuutta tutustua perheeseen, jossa lapsi on selviytynyt
SyOpésairaudesta.
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" Oltaisiin haluttu tutustua perheeseen jotka ovat kayneet saman taudin 18pi ja jossa
siislapsi on parantunut ja €l@a ja normaalia elamaa. Se olisi antanut eniten lohtua ja
uskoa.”

" Olisin toivonut voivani keskustella sellaisten vanhempien kanssa, joiden lapsi on

selvinnyt samanl ai sesta epéatavallisesta tilanteesta kuin missi meidan lapsemme oli.”

Vastagjat kokivat perheen tarvitsevan enemman tukea myds lapsen hoitojen loputtua sairaal assa.

" Varsinkin sydpahoidon loputtua oli tunne etté perhe jatetaan hyvin yksin ja tykattiin
ettéa kaikki oli ohi eik& tukea enaa tarvita kuin valttamattomien kontrollien verran.”
"Kun siirrytdan pkl vaiheeseen , jad vahan tyhjan paalle, kun ei ole oikein
kenellakadn aikaa keskustella.”

Osavastagjista olis toivonut viela enemman tukea puolisolta, sukulaisiltajaystavilta. Puolisolta
vastagjat kaipasivat enemman tukea ja laheisyyttd, koska puolisoilla saattoi olla erilainen tapa
kasitella lapsen sairautta. Sukulaisilta ja ystavilté toivottiin apua arkirutiinien hoidossa,
siivouksessa ja muissa kotital oustdi ssa seké apua sisarusten hoidossa. Vastagjat toivoivat myos

mahdollisuutta vanhempien kahdenkeskiseen yhdesséol oon.

" Joskus olisi mukava jos joku sanoisi, ettd menkaa miehenne kanssa ulos niin me

katsotaan lapsia. Ettei aina tarvi itse pyytaa.”

Esteiks tuen saannille vastagjat mainitsivat sairaalan henkil 6kunnan niukat resurssit,
vaihtuvuuden seka liiallisen kiireen. Osa vastagjista ei varsinkaan lapsen hoidon alkuvaiheessa
jaksanut hakea tukea elka osannut ilmaista tuen tarvettaan. Osa vastagjista arveli, ettéa lapsen
syOpéasairaus on ollut osalle sukulaisista ja ystavista seka hoitohenkil 6kunnasta liian vaikea asia
késitella.

" Ei ole ehk& osannut pyytééd/vaatia, koska on ollut huoli suurempi sairaasta lapsesta
kaikesta ei jaksa taistella yhta aikaa.”

" Hoitohenkil6kunnan kiire ja vaihtuvuus, 1&heisi& ihmissuhteita el ehdi syntya, vain

térkeimmét asiat (hoitotoimenpiteet) ehditéan hoitaa.”



" Osa sukulaisista/ystavista e uskalla kysya sairaudesta mitaan tai ” neuvovat”

tavalla, joka e toimi kéytanndssa ollenkaan.”

6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

6.1.1 Perheiden toimivuuden kuvaus

Tutkimuksen |8htokohtana oli tarkastella sy6p&a sairastavien lasten perheité kokonai suutena,
vaikka tutkimukseen vastasivatkin perheiden édit. Tutkimustuloksissa voidaan todeta perheiden
toimivuuden olevan Barnhillin (1979) systeemiteoreettisen mallin ulottuvuuksilla mitaten melko
hyva&a. Taman tutkimustul oksen perusteella el voida sanoa lapsen sydpésairauden huonontavan
perheen toimivuutta. Sy6paa sairastavien lasten perheilla ndyttéisi olevan melko hyvét siséiset

selviytymiskeinot sairauden aiheuttamissa muutoksissa.

Useat tutkimukset osoittavat syOpasairauden olevan uhka perhesysteemille. Sairauden
ilmentyminen perheessa voi johtaa rakentavaan kehitysvaiheeseen, mutta myds perheen
taantumiseen. Taantumat voivat ilmetd perheen eristytymisena sos aalisista kontakteista,
perheen hajoamisenatai perheenjdsenten kietoutumisena, sairastuneen perheenjdsenen
ylisuojelemisena, roolivaaristymina ja epasel vana kommunikointina. Perheen ja perheenjésenten
ikd, terveydentila, aikaisemmat kokemukset ongel matilanteiden ratkai semisesta ja perheen sen
hetkiset muut stressitekijét vaikuttavat myos siihen, kehittyyko vai taantuuko perhe. (Achte et
al. 1985, Furman 1986 c, Furman et al. 1987, Laizner et al. 1993, Saleset al. 1992, Tiblier
1989.)

Téassa tutkimuksessa syOpéa sairastavien lasten perheiden kokonaistoimivuus oli hyvaa
(keskiarvo 4,5). Perheet toimivat parhaiten ulottuvuudella yhteenkuul uvuus — eristéytyminen
(keskiarvo 5,0) seké ulottuvuudella yksil6ityminen — kietoutuminen (keskiarvo 4,8). Nayttéis
Siltd, ettd syOpéa sairastavien lasten perheissa perheenjésenet tuntevat |aheisyytta toinen toisiaan
kohtaan. Joissain perheiss |apsen syOpéasairaus voikin |ahentda perheenjésenia toisiinsa ja
yhdessa koetut vaikeudet ja niistd selviytyminen lujittavat puolisoiden valistéa suhdetta.



Perheenjésenten kokema yhteenkuuluvuus edel lyttéé selvéasti hahmottunutta mindkuvaa
perheenjdseniltd. Tama puolestaan on edellytyksena perheenjasenten kokemalle
yksiléitymiselle. Sydpaé sairastavien lasten perheissa koettiin 1&heisyytta ja henkista
yhteenkuuluvuutta toisia perheenj&seni & kohtaan. Perheiden itsendisyys mielipiteiden ja

paédtosten omasta vastuusta ja vallasta olivat hyvia

Hieman huonompaa perheiden toimivuus oli ulottuvuuksilla roolirakenteet ja joustavuus —
jaykkyys (keskiarvo molemmissa 4,0) sek& informaation prosessointi ja pysyvyys — haaannus
(keskiarvo molemmissa 4,5). Aikaisempien tutkimusten mukaan perhe tarvitsee joustavuutta ja
pysyvyytta sopeutuessaan lapsen sairauden tuomiin muutostilanteisiin. Sairaus koettelee
perheen toimivuutta ja perheen joustavuus joutuu lujille. Masennuksen ja stressin lisaksi
vanhemmat kertovat kokeneensa pettymyksen ja hy6dyttomyyden vaiheen, jolloin he pohtivat
kysymyksid“miks min&”’, miksi minun lapseni”. Nama tunteet aiheuttavat tarpeen olla koko
gjan lapsen luona sairaalassa ja osallistua | gpsen hoitoon. Lapsen kannalta tdma luo toisaata
turvallisuutta, toisaalta riippuvuutta. Vanhemmeat saattavat kayttéytya ylihuolehtivasti ja
hemmottelevasti |asta kohtaan, koska sairas lapsi on tavanomaista riippuvai sempi
vanhemmistaan. Perheen mahdolliset muut |apset saattavat jdada véhemmélle huomiolle ja
kokea mustasukkai suutta. Perheen voimavarat voivat kulua kokonaan sairastuneen lapsen
hoitamiseen ja palvel emiseen. Mita enemman tehtavia pédivan aikana on, sitd nopeammin
uupuminen tapahtuu (Jensen & Given 1991.) Perheenjésenten kokema turvallisuus heikkenee.
Nayttais siltg, etta osalla perheisté sopeutuminen lapsen sairauden tuomiin muutoksiin saattaa
ollavield kesken. Joskus voi kayda niin, ettd jompikumpi vanhemmista kykenee tukemaan
sairastunutta lasta vain hetkittéin. Syynatéhan voi olla pelko menetyksestéatai syyllisyys siita,
ettel oireita ole huomattu gjoissa. Tama voi johtaa perheenjésenten eriytymiseen toisistaan.
(Tiblier 1989).

Achte ym. 1985 mukaan perheiss4, joissa on sairas perheenjasen, voidaan olettaa
kommunikaation sisdltéavan ainakin jossain madrin epdmaardisiajaristiriitaisia viesteja,
erimielisyyksien valttelya ja epasuoraa kriittisyyttd. Joissakin syOpal sairastavien lasten
perheissd avoin vuorovaikutus voi kérsid, koska halutaan suojellaitsed ja muita ahdistavan
todellisuuden kohtaamiselta. Perheen vuorovaikutukselle ei ole hyvé, jos pyritéan puhumaan
vain “hyvistd” asioista elka lainkaan niisté monista epavarmuutta ja huolta ai heuttavista asi oista,
joita sairaus tuo mukanaan. L&heisen vakavaan sairastumiseen liittyy myds menettémisen

pelkoa, jostaliian usein vaietaan.
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Perheen sairaudesta selviytymiselle on térkeda selked kommunikaatio ja luottamuksellinen
ilmapiiri. Perheen tapa puhua sydvasta antaa | apselle kasityksen hénen mahdol lisuuksistaan
parantua. Perheen kannustavuus antaa uskoa tulevaisuuteen. (Achte ym. 1985.) Jos syOpa
koetaan perhettd uhkaavana, tuskallisenaja hdpedllisend leimana, se voi johtaa epaselvaan

kommunikaatioon ja syévan salailuun. (Tiblier 1989.)

Perheen kommunikaatio on myds vaaristynyt, mikéi perheenjésenet sairastuneen lapsen

|asné ollessa pyrkivét olemaan ainoastaan hyvantuulisiaja optimistisia ja valttamaéan kiel -
teisisté ja ahdistavista asioista puhumista. My6s sairastunut lapsi voi pyrkia suojelemaan toi-
sia vaikenemalla omista tunteistaan ja kokemuksi staan. Tassa tutkimuksessa ndyttéis silté, etta
osalla perheista viestintéd el ole riittdvan vastavuoroista eivétka perheenjésenet kykene riittavasti

selventdmaan viestinsa tarkoitusta el vatka puhumaan ongel mistaan toistensa kanssa.

L apsen sairastuminen muuttaa perheen roolgja. Vanhemmille voi olla vaikeaa puhua sairauden
heré&ttémista tunteista ja tyypillistéa on peittéa epdvarmuus vahvaan, ylisuojelevaan rooliin ja
kieltd& oma pelko. Tal6in muiden kuin sairastuneen lapsen tuentarve saattaa jéada
huomaamatta. (Hietaranta & Jokinen 1989, Houst et al. 1991.) Perheen sisdlla vallinneet
ristiriitai suudet saattavat nousta pintaan ja puolisoiden vastuunjako voi tulla entistéa
epétasaisemmaksi. Perheen joustamiskyky, mahdollisuus uudelleenarviointiin ja muuttaa
tarvittaessa entisid toiminta tapoja jaroolga tulee hyvin téarkegksi. Jos esim. perheen sisaiset

roolit ovat olleet kovin jéykkid, saattaa muuttuminen olla vaikeaa (Achte ym. 1985).

M uutokset sosiaalisissa suhteissa

Aikaisempien tutkimuksien mukaan yksilon sairastuminen vakavaan tautiin vaikuttaa monin
tavoin omaisten hyvinvointiin jajokapéiva sen e @man toimintoihin (mm. Eriksson 2000).
Muutokset voivat koskea sosiaalisia suhteita ja sosiaalista vuorovaikutusta (Achte ym. 1985,
Eriksson 2000, Furman 1986 ¢, Furman ym. 1987, Laizner et a. 1993, Lillrank 1998, Sales et
al. 1992, Tiblier 1989, Astedt-Kurki & Paavilainen 1999). Huoli sairaasta |lapsesta painaa
vanhempien mielta eivétka he jaksa pitéd yl1& mielenkiintoa perheen ulkopuolisiin ystéviin ja
tuttaviin. (Lillrank 1998). Ongelmia on kuvattu aiheutuneen myos |dhiomaisten jaystavien
taholta toisaalta séélittelyna ja toisaalta perheen hylkémisena. Vanhemmat kokivat aluksi
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eristaytyneisyyttd, muttaldysivat myohemmin uusia ystévia |éhinna sairaal assa tapaamistaan
toisten lasten vanhemmista. (Tiikkainen 1985.)

Téassa tutkimuksessa perheiden kokemuksien kuvauksista voidaan péétel &, etta lapsen
syOpéasairaus on vaikuttanut monella tavalla perheen toimivuuteen. Lapsen sairastuminen
syOpétautiin on useimmille vanhemmille hyvin raskas kokemus. V astagjien mukaan lapsen
syOpésairaus on vaikuttanut voimakkaasti perheen sosiaalisiin suhteisiin. Y stavien jatuttavien
vierailut olivat véhentyneet. Perheet eivat mydskaan kayneet kyléileméssa niin usein kuin
ennen. Vastagjat pitivét lapsen sairaudesta johtuvaa infektioriskia suurena sosiaalisiin suhteisiin
vaikuttavana tekijana. Myos pitkét sairaalgjaksot usein kaukanakin kotoa rajoittavat sosiaaista
elamé& perhe eléé lapsen ehdoilla ja perheenjésenet joutuvat olemaan erossa toisi staan.
Paivittainen aika on saattanut kulua pelkéastéén sairaal assa oloon sek& normaalien kotitdiden

tekoon. Jotkut vastagjat toivat my0s esiin yksinéisyyden ja omista harrastuksi sta luopumisen.

Arvojen muuttuminen

Kristjansonin & Ashcroftin (1994) mukaan lapsen vakavan sairauden my6ta tyosté ja perheen
tal oudesta tulee molemmille vanhemmille toisarvoinen kysymys. Lapsen hoitoa ja tervehtymista
pidetédn tarkedmpana kuin taloudel lista turvallisuutta tai totutun elintason yll&pitéamista Myos
t&ssa tutkimuksessa vastagjat kokivat, ettd |apsen sairastuminen on muuttanut omia ja perheen
arvoja: Asioiden tarkeys arjestys muuttui ja asiat saivat uutta merkitystd. Erityisesti koti, lapset
japerhe koettiin entista tarkedmmaks muuttuneessa tilanteessa ja tyon merkitys vaheni.

Perhekeskeisyys lisdantyi ja rahan ja ansiotyon merkitys vaheni.

Muutokset parisuhteessa

Lapsen vaikea sairaus vaikuttaa aviopuolisoiden vélisiin suhteisiin. Ahdistus ja halu keskitty&
omiin vaikeuksiin asettavat vanhempien valiset tunnesuhteet koetukselle. (Achte ym. 1985,
Rosenberg 1996, Tiikkainen 1985.) Lasten &idit viettavat usein enemman aikaa lapsen luona
sairaalassa. Talloin isdt saattavat kokea tulleensa jétetyksi ulkopuolelle sekd isana etté
aviopuolisona. Toisaalta é@dit odottavat puolisoltaan enemmén osallistumista sairaan lapsen
emotionaaliseen tukemiseen. Ahdistus voi estda vanhempia kohtaamasta toisiaan. Kummallakin
on omatapansa toimiaja kokea kriisitilanteessa. Puolisoiden erilainen tapa késitella sairautta

voi vaikuttaa parisuhteeseen. Vanhemmat saattavat el 84 |apsen sairauden aiheuttamaa muutosta
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kumpikin omallatavallaan, toinen ehka haluaa puhua, toinen ei. (Ivanoff ym. 2001, Tiikkainen
1985.) Lapsen sairaus vaikuttaa vanhempien vakiintuneeseen tapaan suhtautua toisiinsa
tavalisinaisindjaditeind (Lillrank 1998). Jos perheen sisdiset suhteet ovat hyvét ja voimavarat
riittévét, voi lapsen sytpésairaus |dhentda perheenjasenid toisiinsa. Y hdessa koetut vaikeudet ja
niista selviaminen saattavat |ujittaa sairaan lapsen vanhempien suhdetta. Avoin puhuminen ja
tunne toisen |aheisyydestd ja ymmarryksesta vahentévét pelkojajaluovat turvallisuuden
ilmapiirin. (Achte ym. 1985, Lillrank 1998, Rosenberg 1996, Tiikkainen 1985.)

My0s tassa tutkimuksessa lgpsen sairaus on vaikuttanut parisuhteeseen. Péivittéinen huoli
lapsen terveydesta on rasittanut ja vaikeuttanut parisuhdetta. Lapsen sairastuttua vanhemmilla
on ollut entistéd véhemman aikaa toisilleen, koska toinen vanhemmista on pitki&kin aikojalapsen
luona sairaalassa. Y hteisté lomanviettoaikaa on ollut vaikea |0ytda. Myos puolisoiden erilainen
tapa késitell& sairautta on vaikuttanut parisuhteeseen. Toisaalta lapsen sairaus on voinut myos
yhdistda puolisoja, varsinkin jos he ovat kantaneet yhdessa vastuun lapsen hoitamisesta ja
saaneet tukea toisiltaan. Osa vastagjista kertoi lapsen sairauden aikana oppineensa tuntemaan

itsedan ja puolisoaan paremmin.

Muutokset arjen jérjestelyissa

Aikaisempien tutkimusten mukaan sairaan lapsen hoito vaatii perheelta erityigérjestelyj, jotta
sekda sairaan lapsen etta sisarusten hoito tulee turvattua. Kotona asuvien perheenjdsenten
sairaalaan on pitka matka, saattaa sairaalassa kayntiin kulua useita tunteja péivittain, (Astedt-
Kurki & Paavilainen 1999.) Perheenjésenten keskinéinen ikévointi rasittaa osastohoidossa
olevaalastaja muun perheen péivittaista eldmaa. Ajankaytto lapsen hoitoon osallistumisen,
kotitdiden jaansiotyon valilla aiheuttaa vanhemmille ristiriitaa. (Ranta 1999.) Perheen rutiinit
muuttuvat ja sairastunut lapsi saattaa joutua olemaan pitki& aikoja poissa kotoa ja koulusta.
Liséks muutoksia esiintyy vapaa-gjan-viettotavoissa ja suhteessa ympéristoon. (Kristjanson &
Ashcroft 1994.) Sy6péa sairastavan lapsen tulisi kuitenkin voida el&& mahdollisimman
normaalia el&maa sairaal ajaksojen valissa, kuitenkin erilaisiainfektioitajainfektioita
sairastavien vierailuja perheessa olisi vatettéva (Muurinen & Surakka 2001). Toisaata
sairauden hoitoon kuuluvat péivittéiset tehtavét eivat vain muuta arkielamag, vaan ne myos

kun toinen vanhemmista joutuu mahdollisesti j&8maan pois tydsta pystyakseen olemaan
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lapsensa luona sairaalassa. (Kristjanson & Ashcroft 1994.) Lillrankin tutkimuksessa kaikki
vanhemmat halusivat osallistua vaativaan sairaalahoitoon, he jarjestivét tyonsa ja perhe-

elamansa mahdollistamaan sairaan lapsen hoidon.

Aikal semmissa tutkimuksissa on lapsen vaikean sairauden todettu koskevan myds perheen
muitalapsia. Lapsen sairaus voi kiristda tunteitaja perheenjdsenten vélisia suhteita. Sisarukset
voivat joutuaikdan kuin syrjdan, sivustakatsojiks ja vahemmalle huomiolle. He voivat kokea
jéévansdilman hellyytta jarakkautta. Vanhempien voimavarat saattavat kulua sairastuneen
lapsen hoitamisessa ja oman ahdistuksen selvittelyssa. Sisarukset voivat tuntea
mustasukkaisuutta, kateutta ja syyllisyytta kateudestaan. (Rosenberg 1996, Tiikkainen 1985.)
Liséks he voivat tuntea turvattomuutta, epdvarmuutta, hammentyneisyytté jaristiriitaisia
tunteita. Lapset ovat herkkid aistimaan perheen ilmapiirin ja siind tapahtuneet muutokset.
(Lewis 1990, Tiblier 1989.)

My0s tassa tutkimuksessa vanhemmat joutuvat jarjestdmadn perheen arjen uudelleen lapsen
sairastuttua syopaan. Osa vastagjistajéi pois tyoelamastd joksikin aikaa. Vastauksissa nousi

esiin voimakas huoli terveiden sisarusten hoitojérjestelyista toisen tai molempien vanhempien
ollessa sairadlassa. Taloin sisaruksille on pitanyt jérjestda hoitoapua. Vastagjat olivat huolissaan
myds siitd, miten muut sisarukset jaksavat ja miten heité huomioidaan. Toisaalta terveet
sisarukset auttavat vanhempia jaksamaan arjessajaterveiden lasten ansiosta arki pyorii

normaalisti.

Vanhempien jaksaminen

Achten ym. (1985) mukaan lapsen hoidon asettamat kdytannon rajoitukset, vaatimukset ja
tehtavét rasittavat koko perhettd. My6s vastuun kantaminen hoitoratkai suista voi kédyda
vanhempien voimille. Sairastuminen sy6pé&an voi horjuttaa muidenkin perheenjsenten
psyykkista tasapainoa. Lillrankin (1998) tutkimuksessatuli esille, etta sairaan lapsen
vanhemmat olivat epétoivoisia tulevaisuuden suhteen, koska heilla ei ollut mitéén ideaata
mallia, jonka avulla he voisivat prosessoida ja jasentda mindkuvaansa uudelleen. Samalla he
menettdvét uskonsa ennakoitavaan ja kontrolloitavissa olevaan maailmaan. Jos lapsen sairaus
uusiutuu, se on perheen muutoskyvylle uusi koettelemus. Perhe kokee jopa voimakkaammin
kuin aikaisemmin epavarmuuden, surun, epdoi keudenmukaisuuden, pelon ja vihan. Pettymys

hoitojen auttavuuteen ja epaonnistumisen tunne synkistévét tulevaisuuden nékymié. (Achteym.
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1984.) Melnykin (2000) mukaan |apsen pitkall& sairaal ahoidolla on joskus todettu olevan myds
joitain positiivisia vaikutuksia. Onnistunut selviytyminen sairaalakokemuksista voi antaa
joillekin lapsille ja vanhemmille paremmat edellytykset selviytya myéhemmin eléméssa

ilmenevista stressaavista € amantilanteista

Téssa tutkimuksessa osa vastagjista kuvaili voimakasta uupumusta ja vasymysta lapsen
sairastuttua. Voimavaroja kuluttaa lapsen raskaat hoidot seka epétietoi suus lapsen
selviytymisesta ja tulevaisuudesta. Vastagja kuvasivat pelkéédvansa sairauden uusiutumistaja
lapsen kuolemaa. Epétietoisuus vaikuttaa siihen, ettel perhe voi tehda pitkén téhtéimen
suunnitelmia el@méssadn. Toisaalta halu nauttia tésté hetkestéd nousi myos esiin ja perhe halus

toteuttaa suunniteltuja tekemisid ja hankintoja.

6.1.2 Perheiden saama tuki

Aikal semmissa tutkimuksissa vanhemmeat ovat ilmoittaneet saaneensa eniten tukeatoisilta
vanhemmilta. (Tuhkanen-Sutinen ym.1991, Nuutinen 1994). Tukeatoivottiin eniten |&8kérilta ja
omalta hoitgjata (Tuhkanen-Sutinen ym.1991) ja omalta perheeltd (Moisio 1997). Tassa
tutkimuksissa vastagjat olivat kokeneet saaneensa eniten tukea omalta puolisolta. Kymmenen

vastagjaa oli maininnut saaneensa tukea my0s toisten sydpa asten vanhemmilta.

Tieto, neuvontaja ohjaus

Aikalsempien tutkimusten mukaan vanhemmat pitévét tietoa térkeimpana tuen muotona lapsen
sairauden alkuvaiheessa (Jokinen 1994). Vanhemmat haluavat enemman tietoa mm. lapsen
sairaudesta, tutkimuksista seka hoitosuunnitelmista ja tavoitteista. Liséksi haluttiin tietoa
koneistajalaitteista, hoitokustannuksista, lapsen jatkohoidosta ja kotiutuksesta. (Nuutinen 1994,
Astedt-Kurki & Paavilainen 1999.) Lisiksi vanhemmat toivoivat enemman tietoa lapsen
hoidosta ja kasvatuksesta (Hentinen ja Kyngéas 1995) seka ennusteesta ja kuntoutuksesta
(Hietaranta, Jokinen 1989).

Tassa tutkimuksessa vastagjat kokivat, etta sairaalan henkilokunta oli tukenut heitd antamalla
tietoa, neuvontaa ja ohjausta. Tietoa saatiin mm. lapsen sairaudesta ja tilanteesta, |&8kkeiden
sivuvaikutuksista, k&ytannon asioiden jarjestelyistd, sosiaalietuuksista, tukihakemuksista,
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yhdi stystoi minnasta ja sopeutumisval mennuskursseista. Sopeutumisvalmennuskursseilta osa
dideista oli kokenut saaneensa vielalisdatietoa. Taman tutkimuksen mukaan jotkut &idit olivat
saaneet konkreettista tietoa sairaudesta ja hoitojen eri vaiheista seka niiden vaikutuksista

muiden syopél asten vanhemmilta.

Kuunteleminen, keskusteleminen, rohkaisu

Aikaisempien tutkimusten mukaan pitkaaikai ssairaiden lasten vanhemmat odottavat saavansa
hoitohenkil 6kunnal ta tukea asi oi den 1&pikadymisessd my6s tunnetasolla (Itdlinna 1994,
Tauriainen 1994, Taanila 1995). Emotionaalisen tuen esteena pidetdan henkil 6kunnan
vaihtuvuutta ja kiired lisyytta (Nuutinen 1994). It&saaren, Leino-Kilven ja Uskin (2000) mukaan
hoitohenkil6kunnan antamaa tukea ovat keskustelut, hoitohenkil Skunnan |ésnéolo ja
myonteinen asenne seké |asta ettd vanhempia kohtaan. Lisaksi myds vanhempien tarpeisiin
vastaaminen koetaan emotionaalisena tukena. (Hietaranta & Jokinen 1989). Itasaaren ym.
(2000) mukaan vanhempien odotukset kohdistuvat myoénteisten asioiden esill etuomiseen,
hoidon jajatkuvuuden turvaamiseen seka kontaktiin muiden lasten perheisiin. On tarked&a
rohkai sta vanhempia etsiméan emotionaalista tukea my6s perheen parista, ystavista ja
vertaistukiryhmista (Melnyk 2003). Mansnéruksen (1997) mukaan osastohoitovaiheessa
yhteyksien luominen vertai sperheisiin seké henkisen tuen antaminen ovatkin selkkoja, joita
tulisi kehittd&. Hoitohenkilokunta vois osallistua téllaiseen toimintaan valittamalla aktiivisesti
tietoja vanhempien yhdistystoiminnasta ja kuntoutusohjauksesta sek& sopeutumi svalmennus-
kursseilta (Minkkinen ym.1997).

Téassa tutkimuksessa vastagjat kokivat, etté sairaalan henkilokunta oli tukenut heita
kuuntelemalla, keskustelemalla jarohkaisemalla. Lisdksi monet vastagjat olivat saaneet
kannustusta, ymmarrysté ja lohdutusta. Joidenkin vastagjien mukaan osaston |amminhenkinen ja
iloinen ilmapiiri oli jo sindnsa koettu tuen lahteeksi. Aidit arvostivat aitoa kuunteluaja
ymmarrysté seka avointa keskustel uilmapiirid. Keskustelut henkilkunnan kanssa oli koettu
kannustavina ja rohkaisevinaja ne ovat valaneet uskoa tulevaisuuteen. Hoitgjan yksittéisilla
sanoilla saattoi ollaiso merkitys aun shokkivaiheessa. Tarkeéna koettiin omahoitajien |&snéolo

varsinkin lapsen eritysvaiheessa.

Taman tutkimuksen mukaan vastagjien kuvailema, puolisolta, sukulaisiltaja ystavilté saatu tuki

oli ollut kuuntelemista, keskustelemista ja myotéelamista. Lisdks osavastagjista kuvaili tueks
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kannustuksen, asioiden |8pik&ymisen ja rukousavun. Osa vastagjista koki erittéin tarkedna
muilta vastaavassa el @méantil anteessa ol evilta saadun vertaistuen ja osa vastagjat olisi toivonut
mahdollisuutta tutustua perheeseen, jossalapsi on selviytynyt sydpasairaudesta. Joistakin
vastauksista ilmeni, ettd joskus puolisoilla saattoi olla erilainen tapa kasitella | apsen sairautta.

Osavastagjista olis toivonut viela enemman tukea puolisolta, sukulaisiltajaystavilta.

Kaytanndllinen apu

Aikaisempien tutkimusten mukaan pitké&aikaissairaiden lasten vanhemmat odottavat sesavansa
hoitohenkil 6kunnalta tukea my6s kdytannon eléman jarjestamisessa (Italinna 1994, Taanila
1995, Tauriainen 1994). Itasaaren ym. (2000) mukaan hoitohenkil 6kunnan antama
k&ytannollinen tuki on 18hinn& lapsen hoitamisen ohjausta. K onkreettisen tuen saannissa
vanhemmat kokivat puutteita. My0s taloudel lista tukea vanhemmat pitivét riittamattomana.
Konkreettinen tuki koettiin vahaiseks erityisesti perheissg, joissaoli useitalapsiatai laps oli
alle yhdeksanvuotias. Vaikeuksialapsen hoidossa esiintyi useimmin perheissg, joissa vanhempi

piti tukea riittamattémanéd. (Hentinen & Kyngaksen 1995.)

Pitkaaikaissairaiden lasten perheiden tuen tarpeita selvitelleiden tutkimusten mukaan perheet
tarvitsevat tukea juuri paivittaisen eldaman sujumiseksi. Vasta sitten, kun arkieldman hallinta on
jérjestyksesss, perheelld on voimavaroja muuhun. Aidit ovat tunteneet tarvitsevansa lepoaja
aikaaitselleen. He ovat kokeneet isia enemman sosiaalisen ja emotionaalisen tuen tarpeita seké
tarvetta saada apua arkipéivan askareisiin. (Hentinen & Kyngas 1994, Tauriainen 1994,
Virpiranta-Salo 1992). Y hteiskunnan tarjoaman taloudellisen tuen lisaksi muita konkreettisen
tuen muotoja ovat mm. joustavat vierailugjat sek& omaisten mahdollisuus yopyajaruokailla
sairaalassa (Hietaranta & Jokinen 1989). Useimmiten sairaalan tilojen puute, potilashuoneiden
ahtaus, hoitovalineiden ja laitteiden pelko seka potilaiden ja toisten omaisten paljous haittaavat

perheen luontevaa yhdesssoloa (Astedt-Kurki & Paavilainen 1999).

Téassa tutkimuksessa vastagjat kuvailivat saaneensa paljon kdytanndllisté apua ystavilta ja
etenkin lapsen isovanhemmilta lapsen sairauden aikana. K onkreettinen tuki oli ollut kéytannon
apua, useimmiten "arkirutiinien pyorittamista’: esimerkiksi lastenhoitoapua, siivousapua, ruoan

laittoa, pyykin pesua, kuljetusapua.



-52-

6.1.3 Perheiden toivomukset tuen suhteen

Itdsaaren, Leino-Kilven ja Uskin (2000) mukaan vanhemmat toivovat |apsen diagnosointi-
vaiheessa | a8ketieteel lisen tiedon lisdksi enemman arkipaivaan liittyvaatietoa. Lisdks odotukset
kohdistuvat myontei sten asioiden esilletuomiseen, hoidon ja jatkuvuuden turvaamiseen seké
kontaktiin muiden lasten perheisiin. Lapsen sairaalgakson aikana suurin osa vanhemmista oli

saamaansa tietoon tyytyvéisia

Tassa tutkimuksessa vastagjat toivoivat sairaalan henkilkunnalta viela enemman tietoa lapsen
sairaudesta ja sen hoidosta. Aidit kaipasivat etukateen enemmén tietoa hoitojen etenemisestéja
vaikutuksista, selviytymismahdollisuuksista, hoitoihin liittyvien muiden sairauksien, kuten
esimerkiksi infektioiden vaarallisuudesta. Jotkut aidit toivat esille, etta tarkempi tieto hoitojen
"normaaleista sivuvaikutuksista’ olisi lieventanyt epavarmuutta. Lisé4 tietoa toivottiin myos
sosi aalietuuksista.

Koko perheen huomioiminen ja lapsen terveiden puolien esiintuominen hoidossa on koettu
voimavaroja vahvistavaksi toiminnaksi. Hoitgjien tulisi osittaa ennakkoluulottomuutta ja
kunnioitusta vanhempia kohtaan. (Miles 2003.) On my0s térkeda pitéa yhteyttéd molempiin
vanhempiin, sisaruksiin, muihin sukulaisiin jaystaviin (Muurinen & Surakka 2001). Myo6s
omaisten erilainen tiedon tarve tulis huomioida. Osa tarvitsee hyvinkin yksityiskohtaista tietoa,
toisilleriittda tieto kokonaistilanteesta. Tarkedd olisi kartoittaa omaisten toiveet jatarpeet
systemaattisesti. (Eriksson 1996.) Paras tieto on selkedsanaista, yksildllistéd ja perheen
arkipéivaan sovellettua (Jokinen 1994). Tietoa tulisi antaa molemmille vanhemmille yhté aikaa,
jottavéltyttéisiin ristiriitaisilta tiedoilta (Nuutinen 1994). Vanhempien yksildllisyys tiedon

saannissa olisi huomioitava (Hallstom ym. 1999).

Téassa tutkimuksessa vastagjat kuvasivat |apsen syopéadiagnoosiaja hoidon alkuvaiheita kriising,
jarkytyksend ja sokkina. He toivoivat saavansa vieléa enemman henkista tukea sairaalan

henkil 6kunnalta etenkin |apsen sairauden alkuvaiheessa. Vastagjat toivovat myos tukea
vanhempien henkiseen jaksamiseen. He toivoivat enemman kiireetonté keskustel ua,
kuuntelemista, henkista kannustamista ja toivon yll&pitamista. Vastagjat toivoivat myos
enemman henkil 6kohtai sta tukea sek& emotionaalista tukea koko perheelle. Vastagjat kokivat

perheen tarvitsevan enemman tukea myos lapsen hoitojen loputtua sairaal assa.
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Tassa tutkimuksessa jotkut vastagjat toivoivat, etté hoitgjat voisivat enemman tarjoutua
enemman " sijaistamaan” vanhempia lapsen vierell§, jotta vanhemmat péasisivéat hetkittéin
irrottautumaan pois sairaal ahuoneesta. Osa vastagjista olisi toivonut saavansa enemman apua
arkirutiinien hoidossa, siivouksessa ja muissa kotital ousttissi seké apua sisarusten hoidossa.

Vastagjat toivoivat myos mahdollisuutta vanhempien kahdenkeskiseen yhdessgol oon.

Nuutisen (1994) mukaan tuen esteena pidetaan henkilokunnan vaihtuvuutta ja kiireisyytta.
My0s téssé tutkimuksessa esteiksi tuen saannille vastagjat mainitsivat henkil6kunnan niukat

resurssit, vaihtuvuuden seka liiallisen kiireen.

6.1.4 Y hteenveto tulosten tarkastelusta

Téassa tutkimuksessa syOpéa sairastavien lasten perheiden kokonaistoimivuus oli hyvaa
(keskiarvo 4,5). Perheet toimivat parhaiten ulottuvuudella yhteenkuul uvuus — eristéytyminen
seka ulottuvuudella yksil6ityminen — kietoutuminen. Hieman huonompaa perheiden toimivuus

oli ulottuvuuksillaroolirakenteet jajoustavuus — jaykkyys seka informaation prosessointi ja

pysyvyys — hagjaannus.

Lapsen syOpasairaus vaikuttaa monella tavalla perheen toimivuuteen. Vastagiien mukaan se
vaikuttaa voimakkaasti perheen sosiadlisiin suhteisiin sekd parisuhteeseen. Lapsen vakava
sairastuminen muuttaa perheen arvoja ja vanhemmat joutuvat jérjestdmédan perheen arjen
uudelleen. Lapsen sairastuminen syOpédtautiin on useimmille vanhemmille hyvin raskas
kokemus ja he kokivat uupumusta ja vasymysta. V oimavaroja kulutti 1apsen raskaat hoidot seka
epéti etoi suus lapsen selviytymisestd ja tulevai suudesta.

Sairaalan henkilokunta oli tukenut perheitéd antamallatietoa, neuvontaa ja ohjausta. Tietoa
saatiin mm. lapsen sairaudestajatilanteesta, |aékkeiden sivuvaikutuksista, k&ytannon asioiden
jarjestelyistd, sosiaalietuuksista, tukihakemuksista, yhdistystoiminnasta seka sopeutumis-
valmennuskursseista. Sopeutumisvalmennuskursseilta osa vastagjista oli saanut vielé liséa

tietoa.

Sairaalan henkil6kunta oli tukenut perheitéd kuuntelemalla, keskustelemalla ja rohkaisemalla..

Joidenkin vastaajien mukaan osaston l&mminhenkinen jailoinen ilmapiiri oli jo sindnsé koettu



tuen léhteeks. Vastagjat arvostivat aitoa kuuntelua ja ymmarrysta sekd avointa
keskusteluilmapiirid. Keskustelut henkil6kunnan kanssa oli koettu kannustavina ja rohkaisevina
jane ovat valaneet uskoa tulevaisuuteen. Hoitgjan yksittéisilla sanoilla saattoi ollaiso merkitys
alun shokkivaiheessa. Tarkeéna koettiin omahoitajien lasndolo varsinkin lapsen

eristysvaheessa.

Jotkut vastagjat olivat saaneet konkreettista tietoa sairaudesta ja hoitojen eri vaiheista seka
niiden vaikutuksista muiden syopélasten vanhemmilta. Tassa tutkimuksissa vastagjat olivat
kokeneet saaneensa eniten tukea omalta puolisolta. Vastagjien kuvailema, puolisolta,
sukulaisiltaja ystavilta saatu tuki oli ollut kuuntelemista, keskustelemista ja myotaelamistd. Osa
vastagjista koki erittéin térkednd muilta vastaavassa el @mantil anteessa ol evilta saadun
vertaistuen. Joistakin vastauksista ilmeni, ettd joskus puolisoilla saattoi olla erilainen tapa

kasitella lapsen sairautta.

Vastagjat kuvailivat saaneensa paljon k&ytannollista apua ystéviltéa ja etenkin lapsen
isovanhemmilta lapsen sairauden aikana. K&ytannon apu oli ollut useimmiten " arkirutiinien
pyorittamistd”: esimerkiksi lastenhoitoapua, siivousapua, ruoan laittoa, pyykin pesua seké
kuljetusapua.

Perheet toivoivat sairaalan henkil 6kunnalta viela enemman tietoa lapsen sairaudestaja sen
hoidosta. Vastagjat toivoivat myds henkil6kunnalta enemman aikaa ja henkisté tukea lapselle ja
koko perheelle etenkin sairauden alkuvaiheessaja hoitojen loputtua sairaal assa. Vastagjien
mielestd omaa jaksamistalisdisi se, etté he padsisivét valillairrottautumaan pois
sairaalahuoneesta ja tutustumaan vertaisperheisiin. Useat vastagjat jéivét ilman tukea, koska he
eivét jaksaneet hakea tukea eivatka ilmaista tuen tarvettaan. Myds henkil6kunnan niukat

resurssit, vaihtuvuus ja kiireisyys mainittiin tuen saannin esteeks.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Téassa tutkimuksessa yliopistosairaal oi den lasten syOpéosastojen sairaanhoitajat valitsivat
tutkimukseen osallistuneet aidit tutkijan kriteerien mukaisesti. Kuortinkartanossa oli tiedote
tutkimuksesta ja kyselylomakkeita saatavilla. Aidit tutustuivat tutkimukseen ja paéttivéat
osallistumisestaan. Tutkija el tiennyt, keitd vastagjat olivat. Talodin ei myoskadn tiedetd, keitédja
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millaisia olivat tutkimuksesta kieltéytyneet tai millaisiatarkasti ottaen olivat tutkimukseen
osallistuneet perheet. Tutkimuksesta kieltéytyneet saattavat olla perheitd, joiden lapsen
sairauden hoidossa on tutkimushetkella ollut vaikea tilanne, eivétka perheet ole tall6in jaksaneet
vastata kyselyyn. Tama saattaa ai heuttaa tuloksiin vinoutumista. Tassa tutkimuksessa tarkkaa
vastausprosenttia on vaikea arvioida. V astauksia jouduttiin hylké&méaan yhteensi nelja. Yksi
néista vastagjista oli yksinhuoltaja, yhdellalapsella e ollut syOpésairautta ja kaks vastagjaa oli
perheen isid. Téassa tutkimuksessa lopullinen aineisto jai pieneksi (N = 55). Silloin kun

maaralli sessa tutkimuksessa hal utaan tarkkoja yleistettévia tietoja, on kaytettava suurta

aineistoa. Taman tutkimuksen tulokset elvét néain ollen ole yleistettavissa. (Heikkila 2001.)

Barnhillin (1997) terveen perheen systeemiteoreettisen mallin pohjalta laadittua mittaria on
kehitetty useiden vuosien gjan, jotta se tayttais asetetut vaatimukset seka kliiniseen etta
tutkimusk&yttoon: g attomuus, teoriapohjai suus, e -arvosidonnaisuus ja soveltuvuus terveyden
tasoltaan ja tyypilt&an erilaisten perheiden hoitotieteel liseen tutkimukseen (Lasky ym. 1985,
White & Elander 1992) Mittaria on my0s kaytetty runsaasti (esim. Brackbill ym. 1990,
Tomlinson ym 1990, Tomasdottir ym. 1991, Turunen 1992, Hakulinen 1993, Hall ym. 1994,
Kuisma & Murtonen, 1995, Leivo 1997, Vuorio 1997, Hakulinen 1998, Paavilainen 1998,
Tammentie 1999 ja Kanervisto 2000). Mittarin soveltuvuutta suomalaiseen kulttuuriin on
pyritty parantamaan mm. huolellisella kolmoiskdannostekniikalla: ensin se on kéénnetty
englanninkielestd suomeksi, jonka jalkeen se on kd&annetty englanniksi. Englanninkielista
k&&nnosté on verrattu alkuperdiseen mittariin ja suomennettu sen jalkeen uudelleen (White &
Elander 1992).

Asennemittarin reliabiliteettia voidaan pitéa korkeana, mikéli alfakerroin on 0.70 tai enemman
(Heikkila 2001). Tutkimukset, joissa on kaytetty perhedynamiikan mittaria, on saatu toimivuutta
kuvaavien ulottuvuuksien kesken Cronbachin alfakertoimeks melko korkeita arvoja: 0.75
(Lasky ym. 1985), 0.79 (Tomlinson ym. 1990), 0.80 (Hakulinen 1991), 0.72 (Tomasdottir ym.
1991), 0.75 (Whiteym. 1991), 0.81 (Turunen 1991) 0.78 — 0.80 (Hakulinen ym.1993),
syOpaperheet 0.74 ja mielenterveysperheet 0.58-0.73 (Kuismaja Murtonen 1995), 0.86 (Leivo
1997), 0.88 (Kanervisto 2000). Té&ssa tutkimuksessa arvioitiin perhedynamiikan mittarin siséistéa
luotettavuutta sellaisissa perheissé, joissa on sy6péa sairastava lapsi. Taman aineiston
kokonaisalfakerroin ulottuvuuksien kesken oli 0.76. Ulottuvuuksien siséll& alhaisimmat
alfakertoimet saatiin ulottuvuuksilla joustavuus — j8ykkyys (0.60) Muiden ulottuvuuksien sisdlla
alfakertoimet olivat 0.65— 0.91.
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Laadullisen aineiston sisdllon erittelyn avulla saadun analyysin pohjautumista empiiriseen
aineistoon on pyritty havainnollistamaan kayttdmalla suoria lainauksia avoimista kysymyksista
sekd suorittamalla analyysi aineiston ohjaamanaja sen ehdoilla. Tutkija on pyrkinyt analyysissa
objektiivisuuteen mutta voidaan silti pohtia, olisiko tutkijan lapsen aikaisemmin sairastamalla

syOpéasairaudella voinut olla vaikutusta tul osten tulkintaan.

Tutkimuksen luotettavuutta olisi voinut lisété kysymysten esitestaus, jolloin varsinkin avoimia
kysymyksid olisi vield voinut muokata. Perheiden tuen tarve vaihtelee lapsen sairauden eri
vaiheissa. Tutkimuksessa olisi kaivattu tietoa siitd, miten kauan lapsen sairastumisestaon ja
missa vaiheessa lapsen hoidot ovat télla hetkella. Tamatieto olis auttanut paremmin
analysoimaan perheiden tuen tarvetta lapsen sairauden eri vaiheissa. Téssa tutkimuksessa
vastauksia pyydettiin syOpaa sairastavien lasten perheiden dideilta. Luotettavamman kuvauksen
perheiden toimivuudesta olis saanut, jos kysymykseen olisivat vastanneet ditien lisaksi
perheiden isét. Vanhempien vastauksia olisi ndin voinut myos vertailla keskenaén. Osa
vastagjista jatti vastaamatta kysymykseen 69: ”kenelta perheenne on saanut eniten tukea”, koska

sitd oli heidan mielestéén vaikea tulkita

6.3 Kehittamis- ja jatkotutkimushaasteet

L asten sydpien hoitomenetelmét ovat parantuneet ja yha useampi laps selvida vaikeista
hoidoista. Lapsen sairastuminen sy6pdan voi kuitenkin ollalapselle ja perheelle erittéin raskas
jatraumaattinen kokemus, joka vaikuttaa voimakkaasti perheen toimintaan ja perheen arkeen.
Taloin koko perheen hyvinvointi ja selviytyminen joutuvat koetukselle. Lapsen ja perheen

sopeutumista lapsen sairauteen ja pitkaan sairaal ahoitoon voidaan tukea hoitotyon keinoin.

Sy0péé sairastavan lapsen vanhemmat odottavat sairaalan henkil6kunnalta yksilollista tuen
tarpeen tunnistamista ja tukea koko perheelle. Hoitoty6ssa tulisi huomioida, ettéd omaisten tuen
tarve on erilainen. Tarkedd olisi kartoittaa omaisten toiveet jatarpeet systemaatti sesti.
Vanhempien yksildllisyys myos tiedon saannissa olisi huomioitava. Parastieto olisi
selkedsanaista, yksildllisté ja perheen arkipéivaan sovellettua. Tietoatulisi antaa molemmille
vanhemmille yhté aikaa, jotta valtyttéisiin ristiriitaisilta tiedoilta. Koko perheen huomioiminen

jalapsen terveiden puolien esiintuominen hoidossa voi vahvistaa perheen voimavaroja.
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Hoitgjien on myds térkeda pitéé yhteyttd molempiin vanhempiin, sisaruksiin, muihin sukulaisiin

jaystaviin.

Koska vaikeasti sairaan lapsen sopeutumisen sairauteen ja sairaalahoitoon on todettu olevan
yhteydessé vanhempien ja etenkin &idin sopeutumiseen, tulis hoitoty6ssa kiinnittaa erityista
huomiota syOpéé sairastavien lasten vanhempien jaksamiseen. Vanhempiatulisi tukea

keskindi seen avoimeen kommunikaatioon ja tuntei den ilmai semiseen toisilleen. Molempien
vanhempien osallistuminen sek& sairastuneen ettd terveiden lasten hoitoon on térkegdé. Lapsen
sairastuminen sy6padn muuttaa perheen siihenastisiaroolgja. Vanhemmat tarvitsevat
hoitohenkil 6kunnan tukea |0yté8kseen oman roolinsa myods sairaal assa ja voidakseen paremmin
tukea sairastunutta lasta. Sairaan lapsen perheen huolenaiheet koskettavat lagjasti perheen
arkielaman toimintoja. Hoitohenkil 6kunnan antama k&ytannollinen tuki rajoittuu usein lapsen
hoitamisen ohjaukseen. Sy6pé&4 sairastavan lapsen perheet toivovat kuitenkin enemman
konkreettista apua arkiel @masta sel viytymiseen ja my6s k&ytannén neuvoja ja ohjeita arkipaivan
tilanteisiin. Y hteiskunnan tarjoaman taloudellisen tuen liséksi muita konkreettisen tuen muotoja
voisivat ollamuun muassa joustavat vierailugjat sek& omaisten mahdollisuus yopyajaruokailla
sairaalassa. Useimmiten sairaalan tilojen puute, potilashuoneiden ahtaus, hoitovélineiden ja
laitteiden pelko seka potilaiden jatoisten omaisten paljous haittaavat perheen luontevaa
yhdessdol oa. Sy6paa sairastavan lapsen perheet kaipaavat enemman yhteyksia samassa
elamantilanteessa el@viin perheisiin ja odottavat henkildkunnan apua yhteyksien jarjestamiseksi.
On térkeda rohkai sta vanhempia myds itse etsimain emotionaalista tukea perheen parista,
ystévista ja vertaistukiryhmisté. Hoitotyossa tulisi huomioida, etté syOpaa sairastavien lasten
perheiden tuen tarve ndyttéisi olevan erityisen suuri lapsen sairauden diagnosointivaiheessaja
lapsen kotiutusvaiheessa seka silloin, jos lapsen sairaus uusiutuu. Perheiden hyvinvointiin
panostamalla autetaan | asten tulevai suutta pitkalla tahtayksella. Sairaanhoitgjilla on tutkimusten

mukaan tarked merkitys perheen kokonai shyvinvoinnin turvaajana.

Sy0Opéé sairastavien lasten perheet ovat maininneet tuen saannin esteiksi muun muassa
hoitohenkil6kunnan kiireisyyden, vaihtuvuuden ja niukat resurssit. Voisiko ollaniin, etta
sairaanhoitgjilla el ole aikaa pysahtya kuuntelemaan perheiden yksildllisié tarpeita eivatké he
koe omaavansa riittévéasti ronkeutta keskustella vanhempien kanssa lapsen sairauden
heréttémista ahdistavistatunteista. Vaikuttaa silta, etta tukea saavat ne perhest, jotka voivat
hyvin ja osaavat hakea itse apua. Ne perheet, jotka eivét pyyda apuatai joillaei oleresursseja

avun pyytamiseen, eivét sitd saa. On my6s muistettava, etté kaikki perheenjdsenet eivét kovin
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helposti ota vastaan apua. Tama asettaa haasteita myds syOpaa sairastavien lasten hoitotyohon:
miten tunnistaa niiden perheiden avun tarve, jotka eivét sitéitse pyyda. Jotta hoitotyon keinoin
kyettéisiin tukemaan perhettd, tarvitaan myos tietoa siitd, mika on perheiden kokemuksen
mukaan heita eniten auttanut ja tukenut perheenjasenen sairaustuessa ja millaista hoitotyon

tukea he odottavat tallaisissa tilanteissa

Perhekeskeisyyden toteutuminen kéytannon hoitotyssa edel lyttéa hoitoty ontekij6iden
hyvaksyvan ne oman tyonsa lahtokohdiksi. Liian usein kuitenkin perhe koetaan resurssin sijasta
rasitteenajataloin perhe on vain potilaan taustatekija. On térkedd, etta perhetté rohkai staan
perheenjdsenen sairauden tuomissa monissa muutostilanteissa ja sairauden eri vaiheissa.
Perheet tarvitsevat he siihen hoitotyontekijan tukea, |asnéoloa jatietoa sairaudesta.

Henkil 6kunta tarvitsee rohkeutta kohdata perhe yksil6llisesti ja yksil6lliset voimavaratekijét
huomioiden. Sen lisdksi ettd hoitgjilla on tietoa perheenjdsenen sairaudesta, he tarvitsevat myos
tietoa siitd, milté sairaus tuntuu potilaasta ja perheenjdsenisté. Perheiden voimavarojen
tukemiseksi tarvitaan hyvaa yhte stydsuhdetta, jossa vanhemmille syntyy kokemus aidosta
|asnéol osta. Tahan tarvitaan herkkyytté huomata sekd huomioida perheen henkisen tuen tarve.
Perheiden kohtaamiseen my s tunnetasolla tarvitaan aikaa ja sopivat tilat. Osastojen
rauhattomat huoneet eivét ole téhan tarkoitukseen soveltuvia. Talldin tulisi myoés tilojen kéayton

suunnittel ussa huomioida hoitotyn muuttuneet tarpeet.

Perhekeskeisen hoitotyon periaatteiden toteutuminen edellyttd& hoitoty 0ssd perheen
osallistumista sairaan lapsen hoitoon. Perhe tulee ottaa mukaan hoitotyon pédtoksentekoon ja
ongelmanratkaisuun. Kirjallisuuden mukaan perheen tilanteen ymméartaminen ja arvostaminen
on térkedd. Taman tulisi nékya hoitoty6ssa paneutumi sena perheen asioihin, koko perheen
huomioimisena, perheen tarpeisiin vastaamisena, perheen elinolojen ja eldmantilanteen merkitys
huomioimisena, perheen el@ménarvojen ja kokemuksen huomioimisena, sovittujen asioiden
hoitamisena, asiantuntijuutena, lasten turvallisuudesta huol ehtimisena seka |apsen terveiden
puolien esiintuominen. Tall6in voidaan tuki suunnata oikein ja perhetté auttaa yksiollisemmin

NniiSsa asioissa, joissa tuen tarvetta on.

Hoitotydssa tarvitaan enemman koulutusta perhehoitoty6std, jotta hoitgjat pystyisivét ottamaan

huomioon potilaan hoidossa seka potilaan etta perheen. Hoitotyon koul utuksessa perhekeskeisen

ottamisesta kohti perheen ymmartamista systeeminé. Tieto perhedynamiikasta auttaa hoitajaa
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sekd systemaattiseen perheen arviointiin ettd |6ytamaan mielekkaita tukemis- ja
auttamiskeinoja. Kun hoitaja ymmartéé perhetta systeeming, hén kykenee auttamaan syopaa
sairastavan lapsen perhetté toi mivuuden muutoksissa. Hoitajan ainoiksi perhekeskeisiksi
hoitotyon auttamiskeinoiksi eivét tall6in j8& tiedonanto, ohjaus ja neuvonta. Hoitotyon
koulutuksessa tulisi edelleen panostaa vuorovaikutustaitoihin vaikeasti sairaan lapsen ja perheen
hoitotydssé. Tunteiden ilmaisun salliminen, lapsen arvostaminen, hoitajan tapa kasitella lastaja
puhutella vanhempia, tyyli keskustella lapsesta vanhemmille, positiiviset ilmaisut, 8&nensavy,
ilmeet, eleet, rohkaisu ja kannustaminen seka tapa kuunnellaan perheen omaa kertomusta
tilanteesta ovat niita hoitotydn auttamiskeinoja joiden avulla hoitgja voi tukea perhetta ja

kartoittaa perheen yksil6llisia tarpeita.

Tamatutkimus lisdsi tukea koskevaa tietoa kuvaamalla syOpaé sairastavien lasten perheiden
kokemuksia saamastaan ja odottamastaan tuesta perheiden &itien arvioimana. Jatkossa tarvitaan
lis8a tutkimusta perheistd, joissa on vaikeasti sairas lapsi. Vois my0s olla mielekasta tutkia
syOpéa sairastavien perheiden isig, koska usein molemmat vanhemmat osallistuivat lapsen
sairaala jakotihoitoon. Isien jaksamista verottaa osallistuminen lapsen hoitovastuuseen
erityisesti sairaalahoidon aikana. Samanaikaisesti he tekevét kovasti ty6ta pystyakseen
jatkamaan omaa tyontekoaan ja uraansa. My6s yksinhuoltajaperheet tarvitsisivat oman
tutkimuksen, koska heidan tuen tarpeensa on ol etettavasti vield suurempi kuin kahden aikuisen
perheen. Sairaanhoitgjiltavois selvittdd, mitéa perheen yksilollisen tuen tarpeen tunnistaminen ja
perheiden aito kohtaaminen tunnetasolla edellyttdisi sekd heidan omia kokemuksiaan
mahdollisuuksista tuen antamiseen ja perheen kokonai svaltai seen kohtaamiseen. Tassa
tutkimuksessa tuli esille, etta tuki -kasitettéd on melko vaikea selkessti mééritel1& hoitotyon
lahtokohdista kasin. N&in ollen olisi tarpeellista tutkia laajemmin, mita tukeminen merkitsee
hoitotydssa. Olisi my0s tarpeen tutkia, miten lapsen sairauden alkuvaiheessa annettu tehokas
tuki vaikuttaa perheen hyvinvointiin ja toimivuuteen. Jatkotutkimushaasteita voisi olla myas,
miten vaikeasti sairaiden lasten perheiden tukiverkostoa voitaisiin vahvistaaja miten

vertaistukea voitaisiin entisestéan hydyntéa.
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Sig. (2-tailed)

N

Pearson Correlation
Sig. (2-tailed)

N

Pearson Correlation
Sig. (2-tailed)

N

SUMMAA yk-
siléityminen-
kietoutuminen

SUMMAB yh-
teenkuuluvuus-
eristaytyminen

Liitetaulukko 1

SUMMAC SUMMAD SUMMAE in-SUMMAF roo-
joustavuus-  pysyvyys-  formaation
jaykkyys hajaannus prosessointi

lirakenteet

SUMMAK
kokonais-
summa




Liitetaulukko 2. Lapsiperheisiin ja perheen toimintaan liittyvia tutkimuksia

TUTKIJA,
TUTKIMUSTEHTAVA

KOHDERYHMA,
AINEISTON KERUU

PAATULOKSET

Kanervisto, M.

2000

K euhkoahtaumatautia
sairastavan potilaan

29 osastohoidossa

olevan potilaan perhetta
ja 36 kotihappihoidossa
olevan potilaan perhettd,

Molempien ryhmien kokonai stoimivuus oli
keskimaarin hyva. Ulottuvuuksilla
yksiléityminen, yhteenkuuluvuus ja joustavuus
kotihappihoidossa ol leiden perheiden

perheen toimivuus. lomakehaastattelu toimivuus oli selvasti parempi kuin osastolla
olleiden potilaiden perheissa.

Junkkari, E. 101 vanhempaa, Perheet toimivat jokaisella perhedynamiikan

1999 postikysely. 102 ulottuvuudella hyvin tai melko hyvin. Perhei-

Viidesuokkalaisten
lasten perheiden
toimivuus.

viidesluokkalaista lasta,
kyselylomake

den toimintaul ottuvuuksien toimivuus ol
selvéassa yhteydessa | apsen aggressiivisuuden
- kérsiméttomyyden asteeseen, itsetunnon
vahvuuteen, perhetyytyvéisyyden
asteeseen,

péi hdekokeilujen madraén seka

ongel makayttaytymisen riskiin.

Tammentie, T.

1999

Aidin synnytyksen
jalkeiseen masennukseen
yhteydessé olevat tekijét
jaédidin synnytyksen
jalkeisen masennuksen

373 éitiaja314
puolisoa, kyselylomake

Masentuneita éiteja oli 55 jasellaisia, joillae
ollut mink&énlaisia masennusoireita 158.
Sosiodemografisillatekijéillae ollut yhteytta
aitien masennukseen. Perheet olivat

kokonai suudessaan melko hyvin toimivia.

M asentuneiden &itien ryhmassa perheen
toimintaoli kaikilla osa-alueilla heikompaa

yhteys perheen kuin muissa ryhmissa.

toimintaan.

Grohn-Rissanen, M. 38 vanhempaa, Sopeutumisvaatimukset olivat

1999 puolistrukturoitu kehityksellisig, sairauden aiheuttamiaja

4 —6 -vuotiaiden lasten | kyselylomake sairaal aan joutumisesta aiheutuvia.

sairaal aan joutumisesta Kehittdmistarpeet olivat lapsen idn ja

aiheutuvat kehitystason huomiointi. Lapsen sairaalaan

sopeutumi svaatimukset sopeutumista tasapainottivat riittava ja

jalasten sairaanhoidon ammattitaitoinen henkilokunta, hoitojen

kehittami starpeset kivuttomuus, oma-

vanhempien kuvaamana. hoitagjan roolin selkeytyminen, vanhempien
hoitoon osallistuminen, vanhempien
tukeminen ja hoitojen toimivuus ja tehokkuus.

Paavilainen, E. 42 lasta L asta kaltoinkohtelevien perheiden

1998 kaltoinkohtelevaa toimivuus todettiin heikommaksi kaikilla

L asten kaltoinkohtelu perhettd, 77 tavallista perhedynamiikan osa-alueillatavallisiin

perhettd, 68 |apsetonta
perhetta

perheisiin verrattuna. Lasten kaltoinkohte-
luun vaikuttivat vanhemman alhainen
koulutustaso, ty6ttdmyys, monilapsisuus,
perheenjasenten heikko yksil6ityminen seka




perheen heikko pysyvyys jaturvallisuuden-
tunne.

Leivo, T. 180 selkdydinvammaista | Selkdydinvammaisen henkilon perheistéa kaksi
1997 henkil6& tai hénen kolmasosaa oli melko hyvin toimivia, yksi
Selkdydinvammaisen perheenjasent&an, neljasosa erittéin hyvin toimiviajayksi
perheen toimivuus postikysely neljasosa melko huonosti toimivia. Kodin
ulkopuolisen avustuksen lisééntyminen pa-
ransi toimivuutta. V astagjien kokemukset
hoitoty6sté olivat suhteellisen kielteisdja
hoitotyon kehittamisehdotukset koskivat seka
potilaan ettd hoitotytntekijan valista vuorovai-
kutusta, tiedon lisddmisté selkédydinvammeasta
etté hoitotyOn organisointia.
Vuorio, B. 73 saamelaisalueen Perheen toiminnan ulottuvuuksilla saamelai set
1997 lapsi perhettd, perheet toimivat hyvin. Perheet olivat erittdin
Saamelaisten perhedyna- | kyselylomake yhteenkuuluvia ja perheenjasenet yksildity-
miikka. neitd. Perheiden toiminta, rakenne ja vuoro-
vaikutus on joustavaa, mutta myds pysyvaa.
Perheiden kommunikointi on selkedé ja per-
heenjasenten valiset suhteet roolivastavuoroi-
sia
Hénninen, P. 269 vanhempaa, V anhempien |&sn&ol o sairaal assa hoitamassa
1995 kyselylomake. lastaan oli térkeda ja tarpeellista, koska se

V anhempien kokemukset
osallistumi sestaan
lapsensa hoitoon

sairaal assa.

lievittéd lapsen pelkoajaliséd turvallisuuden
tunnetta. VVanhempien l&snéolo auttaa lasta
paranemaan, lyhentéé lapsen

sairaal assaol oaikaa ja hel pottaa henkil 6kunnan
tyota

Kuisma, M., Murtonen,
l.
1995

Toiminta perheissa,
joissayksi perheenjasen

106 perhettd, joissaon
syOpéa sairastava ja 106
perhettd, joissaon
mielenterveyshairidinen
perheenjasen,

Tuloksistailmeni perheiden voimavarat ja
toimivuus sairaudesta huolimatta. Perheiden
oli mahdollistaldytda positiivinen,
terveyskeskeinen ndkokulma perheen
toiminnasta vakavankin sairauden kyseessa

sairastaa syopaatai kérsii | kyselylomake ollessa.
mielenterveyshéiriosta
Hal, E.O.C., Wulff, T., |158 enssmmaistatai Naimisissa olevat adit kokivat enemman

White, M.A., Wilson,
M.E.

1994

Family Dynamics
During the Third
Trimester of Pregnancy
in Denmark

toista lastaan odottavaa
perhettd, kyselylomake

vastavuoroisuutta, pysyvyytta ja selkeampada
kommunikaatiota kuin ei-naimisissa olevat.
Naimisissa olevat isét raportoivat enemman
vastavuoroisuutta kuin ei-naimisissa olevat
isat.

K orkeampaan sosiaaliluokkaan kuuluvat aidit
raportoivat enemman yksilitymista. Aidit
pitivéat perhettdan yksil 6ityneempana kuin isét,
isdt puolestaan kokivat enemman




roolivastavuoroisuutta. Ensimmaista lastaan
odottavat perheet raportoivat enemman jousta-
vuutta kuin toista lastaan odottavat.

Pelkonen, M. 1533 lapsiperhettéd ja Véhadisimmét voimavarat olivat vanhempien
1994 282 terveydenhoitgjaa, | kyky sdénnella perheen voimien riittavyytté ja
Lapsiperheiden postikysely hyddyntéé perheen sosiaalisia tukiverkostoja.
vanhemmuuteen Vahvimmiks voimavaroiks osoittautuivat
tarvitsemat voimavarat ja tulevaisuutta koskevat kasitykset ja
lastenneuvolan vanhempien itsetunto Terveydenhoitajat olivat
terveydenhoitajien vahvistaneet paremmin jo entuudestaan
toiminta néiden voimavaransa hyvaks kokevien perheiden
voimavarojen voimavaroja. Puutteellisimmin terveyden-
vahvistamiseksi hoitgjat olivat vahvistaneet perheen sosiaalisen
tuen verkkojaja vanhempien kykya séénnella
voimien riittavyytta elamantilanteessa, jotka
olivat perheiden voimavaroista vahai simmét.
Turunen, L. 160 vanhempaa, Perheiden toimivuutta pidettiin
1992 kyselylomake yleensi hyvana Aitien arviot

Perheen toimivuus lasta
odottavien vanhempien
arvioimanaja perheen
terveyden kuvagjana

yhteenkuuluvuudesta, joustavuudesta
kommunikoinnista olivat positiivisemmat kuin
isien.

Hakulinen, T.

1993

Lasta odottavien ja
kasvattavien vanhempien
kasitykset perheensa
dynamiikasta.
Perhedynamiikassa
lapsen syntyman myota

118 ensmméisté ja 94
toista lasta odottavat ja
kasvattavat perheet,
postikysely.

Perheet arvioivat perheensa toimiviksi. Aidit
kokivat kokonaisdynamiikan toimivammaksi.
He pitivét perhettddn joustavampana,
yksil6ityneempéng, yhteenkuuluvampana ja
selkeédmmin kommunikoivana kuin isét.
Ensimmaéi sté lastaan odottavat arvioivat
perheensi yhteenkuuluvammaksi kuin toista
lastaan odottavat. Lapsen syntyma aiheutti

tapahtuvat muutokset. perhedynamiikkaa heikentévia muutoksia
kuten roolivastavuoroisuuden vahenemista
seka yhteenkuuluvuuden ja kommunikaation
lievéd heikkenemista.

Hakulinen, T. 136 lasta odottavaaja | YksilGityminen jajoustavuus koettiin

1991 kasvattavaa perhetta perheissi kohtal aisena, perheet kokivat

Ensmmaistéd jatoista
lastaan odottavien &itien
kasitykset
perhedynamiikastaan

yhteenkuuluvuutta seké roolivastavuoroi-
suutta ja pitivat kommunikaatiotaan selkedna.
Myds pysyvyytta pidettiin hyvana. Aidit
kokivat enemman yhteenkuuluvuutta ja
joustavuutta ja pitivat kommunikaatiotaan
selkeémpand. |sdt puolestaan kokivat
enemman roolivastavuoroisuutta. Enssmmaista
lastaan odottavat perheet raportoivat enem-
man yhteenkuuluvuutta, toista lastaan
odottavat kokivat enemman epaselvyytta




rool ei ssaan.

Tomasdottir, M., Wilson,
M.E., White, M.A.,
Agustsdéttir, T.

1991

Family Dynamics and
Infant Temperament in
Urban Iceland

50 perhettd, 1. kysely
raskauden viimeisen
kolmanneksen aikana, 2.
kysely, kun lapsi 8 kk:n
ikéinen, kyselylomake

Aidit kuvasivat lisaantyvaa roolivastavuoroi-
suutta viimei sesta raskauskol manneksesta
vaiheeseen, jolloin vauva oli kahdeksan
kuukauden ikéinen. Lapsen syntyman jalkeen
isét kuvasivat enemman roolivastavuoroisuut-
ta, kun taas didit kuvasivat yksilollisyytta ja
vastavuoroisuutta, mutta my6s enemman rooli-
konflikteja. Toisen lapsen synnyttaneet didit
kuvasivat enemman yksilGitymistd. Perheen
struktuurilla, toiminnalla ja lapsen tempera-
mentillae havaittu olevan yhteytta.

Tomlinson, B., White,
M.A., Wilson M.E.
1990

Family Dynamics
During Pregnancy

160 naista raskauden
viimeisen kolmanneksen
aikana (80 ensisynnyt-
t&) 88, 80 uudelleensyn-
nytt& a8, kyselylomake

Tilastollisesti merkittévé tulos oli sosiaalisen
jaaviollisen statuksen suhde perheen toimin-
taan. Naimisissa olevilla ja korkeamman
sosiaalisen statuksen omaavilla perheilla
perheen toiminta oli parempaa yksil6itymisen,
pysyvyyden, joustavuuden, vastavuoroisuuden
jakommunikaation alueilla.




Liitetaulukko 3. Perheen tukemiseen liittyvia tutkimuksia

TUTKIJA,
TUTKIMUSTEHTAVA

KOHDERYHMA,
AINEISTON KERUU

PAATULOKSET

Tak, Y., McCubbin, M.
2002

Family stress, perceived
socia support and
coping following the
diagnosis of achid's
congenital heart disease.

92 perhettd,
pitkittaistutkimus

K oettu sosiaalinen tuki oli positiivisesti
yhteydessa yksittéisen perheenjdsenen
selviytymiseen: mitd enemman tukea
raportoitiin, sitd paremmin perheenjasenet
selviytyivét.

Latvaméki, L.

2001

Kuvata kokemuksiaja
kehittémiskohteita, joita
12-16 -vuctiaalla
diabeetikkonuorellaja
hanen perheell88n on
erikoissairaanhoidossa
tapahtuvasta hoitoty0sta.

Kuuden nuoren ja kuuden
vanhemman avoimet
haastattel ut.

Tutkimustuloksiksi saatiin kolme yhdistéavaa
kategoriaa: " hoitoty6 vuorovaikutukselli-
sena yhteistyona, " hoitotyd ilman perheen
asiantuntemusta’ ja " toive perhetta tukevasta
hoitotydstd”. Nuoret arvostivat onnistuneita
hoitosuhteita. He olivat saaneet hoito-
tyontekijalta apua sopeutumisessa diabe-
tekseen. Hoitotyontekijét tukivat nuoren
itsetuntoa. Diabeteksen sairastumisvaiheen
kokemukset ndkyivét suhtautumisessa hoita-
vaan yksikkoon. Tuloksissatuli esiin toive
omahoitajuudesta ja hoitotyosta kotiin.
Vanhemmat toivoivat tukea kyetékseen
auttamaan nuorta itsendistymaan ja
parantamaan hoitotasa- painoa. Apua
haluttiin my6s perheiden psyykkiseen jaksa
miseen.

Itasaari, S., Leino-Kilpi,
H., Uski, A.

2000

Vammaisten lasten
vanhempien kasityksia
hoidon laadun
toteutumisesta

sairaal gjakson aikana.

20 vammaisen lapsen
perhettd, teemahaastattelu

Vanhemmat odottivat enemman arkipaivaan
liittyvaa tietoa, myOnteisten asioiden
esiintuomista, hoidon jajatkuvuuden
turvaamista seka kontakteja muiden
vammaisten lasten perheisiin. Hoito-
henkil6kunnan tukea olivat olleet
keskustelut, 1&sndolo ja myodnteinen asenne
seké |asta ettd vanhempia kohtaan.
Vanhempien tarpeisiin vastaaminen koettiin
emotionaalisena tukena. Hoitohenkil 6-
kunnan kaytanndllinen tuki oli lapsen
hoitamisen ohjausta.

Ranta, T.

1999
Lastenpsykiatrisen
osastohoidon merkitys
perheiden kokemuksina.

Nelja perhettd, avoin
haastattelu

Vanhemmat kokivat, etteivéat voineet
osallistua tasavertaisina henkil6kunnan
kanssa perheensé hoidon suunnitteluun ja
paatdksentekoon. Hoitoon liittyvan tiedon
saamisessa oli puutteita. Luottamus syntyi
sovittujen asioiden hoitamisen, asiantunti-
juuden jalasten turvallisuudesta huol ehtimi-




sen kautta

Lampinen, M. 113 hoitgjaa kahdeksalta | Hoitgjat pitivét tarkednd, etta heilla on
1998 eri osastolta, mahdollisuus tukea vanhempia.
Kuvata leikki-ikéisen, kyselylomake Y hteistydsuhteessa hoitgjat kunnioittivat ja
akillisesti sairaalaan vahvistivat vanhemmuutta kuunnellen ja
joutuneen lapsen keskustellen. He vahvistivat vanhempien
vanhempien ja hoitajan itse- tuntoa ja—arvostusta seka toimivat
vdlisen yhtei stydsuhteen perheen edunvalvojana. Vanhempien
sisdtog, erityisesti Sitd voimavarojajariippumattomuutta tuettiin
tukea, mité hoitgja voi emotionaalisen tuen seka vanhempien
antaa vanhemmille. itsema&r&ami soikeuden ja paétoksenteon
turvin. Hoitajat ohjasivat jarohkaisivat
vanhempia huol ehtimaan omasta fyysisesta
hyvinvoinnistaan ja jaksamisestaan.
Moisio, E-L. Seitseman tyoikéista Seka potilaat ettéd omaiset odottivat eniten
1997 potilastaja heidan yksi sekd kdytannon apua ettéd emotionaalista

Potilaiden ja heidan
omaistensa odottama ja
saama tuki akuutissa
Kirurgisessa hoitoty ssa.

omaisensa. Haastateltavat
olivat 22-66 -vuotiaita

tukea omalta perheeltdan. Sairaanhoitgjilta
odotettiin tiedon, neuvojen ja ohjauksen
saamisen liséks aloitekykyajahyvia
vuorovaikutustaitoja.

Mansnérus, E.

1997

Synnynnéisesti
sydanvikaisten lasten
vanhempien kokemuksia
perheen voimavaroista,
niitd kuluttavistaja
tukevista tekijoista seka
hoitoty 6sta perheen
voimavarojatukevana
toimintana.

Kahdeksan perheen éidit
jaseitseman isag,
haastattelu.

K otiuttami svai heessa vanhemmat tarvitsevat
nykyistd enemman apua arkielaman hallin-
taan. Osastohoitovaiheessa yhteyksien
luomista vertai sperheisiin seka henkisen tuen
antamistatulisi kehittaa.

Eriksson, E.

Kartoittaa niiden hoito-
henkil6kunnan toimin-
tojen térkeytta ja toteutu-
mista, jotka edistavét
omaisten sopeutumista
potilaan sairauden
aiheuttamaan uuteen
eldmantil anteeseen.
Selvittda omaisten
sopeutumista nykyiseen
elamantilanteeseen.

168 omaistaja 143
hoitajaa, kyselytutkimus

Omaisten ja hoitohenkil 8ston késitykset tuen
térkeydesta ja sen saannista olivat erilaisia.
Hoitajat arvioivat omaisten informoimisen
olevan parempaa kuin omaiset itse arvioivat.
Hoitajien mielestd omaisten emotionaalinen
tukeminen oli tarkedmpéaé ja sita toteutettiin
enemman kuin omaisten mielesta. Hoitgjat
pitivat omaisia useammin seka tarkeana etta
paremmin toteutuneena omaisten osallistu-
mista potilaan hoitoa koskevaan pdatoksen-
tekoon. Omaisten sopeutuminen oli kohta-
laista. Omaiset, jotka kokivat tarvitsevansa
vahemman tietoa ja emotionaalista tukea,
olivat sopeutuneet muita paremmin.




Hentinen, M., Kyngas,
H.

1995

Pitkéaikaisesti sairaan
lapsen vanhempien
voimavarat hoitoon ja

189 vanhempaa, lapsilla
diabetes, nivelreuma tai
astma. 2-16 -vuotiaat
lapset, kyselylomake.

Vanhemmat toivoivat enemman tietoa lapsen
hoidosta ja kasvatuksesta. Suurin osa
vanhemmista oli saanut emotionaalista tukea
riittévasti. Konkreettisen tuen saannissa
vanhemmat kokivat puutteita jataloudellista
tukea riittdmattomana.

kasvatukseen.

Nuutinen, R. 45 aitiaja 45 isé4, Vanhemmat olivat saaneet liian vahan

1994 kyselylomake lapsen tiedollistatukea. Tietoatulis antaa
Taysiakaisen, hoidon lopussa. jatkuvasti ja pyytamétta. Tietoja pitdisi antaa
sairastuneen vanhemmille yhta aikaa. Puolisot saivat

vastasyntyneen lapsen
vanhempien kokemuksia
tiedollisestaja
emotionaalisesta tuesta
lapsen sairauden hoidon
aikana

emotionaalista tukea toisiltaan.
Emotionaalisen tuen esteita olivat
henkil6kunnan vaihtuvuus jakiireisyys.

Jokinen, P.

1994

Astmaa sairastavien
lasten vanhempien

10 astmal apsen
vanhempaa kuudesta
perheestd, haastattelu.

Hoitajan vanhemman valisessa
vuorovaikutuksessa oli keskeista luottamus
javanhempien arvostus seka hoitgjan
suhtautuminen lapseen. Tukena vanhemmat

kokemuksia tuesta odottivat tietoa, kdytéanndllista apuajalasten
hoitoty 6ssa. hoitoon osallistuvien tahojen yhteistyota.
Hirvonen, L. 62 &itiaja 40 hoitajaa, Aidit olivat tyytyvaisia henkil6- kunnan
1992 kyselylomake toimintaan. Hoitagjien ja ditien arviot &tien
Vertalladitien ja reaktioista | apsensa sairauteen ja henkil 6-
hoitajien kokemuksia kunnan antamasta tiedollisesta tuesta ja sen
ditien reaktioista, hyddyllisyydesta eivét eronneet tilastol li sesti
emotionaalisestaja merkittavasti. Tilastollisesti merkittéavaa oli
tiedollisesta tuesta hoitgjien yliarviointi &itein eri tahoilta
Saamasta emotionaalisesta tuestaja siita
saadusta avusta sekd emotionaalisen ja
tiedollisen tuen saamisen esteiden mé&-
rasta.
Tuhkanen-Sutinen, A., |24 sy0péa sairastavan Lapsen sairastuessa oli tukea saanut
Astedt-Kurki, P., lapsen perhettd, hoitohenkil6kunnalta puolet perheista
Kiikkala, I. kyselylomake erittéin paljon tai melko paljon. Hoidon
1990 jatkuessa kukaan ei kokenut jdavansa tdysin
Selvittdd, kuinka ilman tukea. Tuki oli ollut kuuntelua ja
turvallisuus, empatiaatal tiedon jakamista. Eniten

perhekeskeisyysja
yksil6llisyys ovat
perheiden mielesta
toteutuneet

vanhemmeat olivat saaneet tukea toisilta
vanhemmilta. Tukeatoivottiin eniten
|&&kériltd jaomalta hoitgjata.






