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Abstract

The interaction between a child and a parent affect the child’s mental development. As the
child grows, the ways of interaction change, and environmental factors also play an im-
portant role in this. When a child is hospitalized, several feelings can arise, such as anger
and anxiety, which means that the behaviour and interaction of the child and family can
deviate from the normal. The purpose of the thesis was to review existing research on
parents' experiences of interaction with their chronically ill children. The aim was to collect
information that could be used as support material in the teaching of situations that in-
volve family guidance or assistance.

The thesis was implemented as a literature review. Database and manual searches were
conducted in spring 2016. Based on the searches, five research articles were chosen. The
articles dealt with the interaction between a chronically ill child and a parent as experi-
enced by the parents. An inductive content analysis was used to analyse the data. Two
main categories were formed in the analysis: family dynamics and family coping.

Negative changes in the family dynamics affected the ways of interaction. The family
members’ habits, tasks and roles changed after the child began hospital treatments. A
need to actively create possibilities for interaction became apparent. If the family had
trouble accepting the chronic disease, their communication was not fluent. The disease
caused anger and bitterness. Mothers and siblings would feel guilt and fathers would sup-
press their feelings to support the rest of the family. Siblings also experienced anxiety and
uncertainty due to the new situation. Nurses must take initiative and guide the interaction
during hospitalization. This will help families to cope with issues concerning the chronic

disease. More research on the topic would be important, since the current findings were
limitad
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1 Johdanto

Lapsen pitkaaikaissairaus ja sairaalassa olo vaikuttavat jokaiseen perheen-
jaseneen monella eri tasolla: lapsen kaytokseen, vuorovaikutukseen, van-
hemmuuteen, rooleihin ja sisarusten asemaan. Sairauden myo6ta koko perheen
elamad muuttuu. (Hopia 2006, 13.) Sairaus vaikuttaa aina lapsen kasvuun ja
kehitykseen seka vaatii lapselta uusien asioiden opettelua, vastuullisuutta,
karsivallisyytta ja rajoituksia. Sisarukset voivat muuttua perheessa nakymat-
tomiksi tai tuntea syyllisyyttd, huolta ja mustasukkaisuutta sairaasta lapsesta.
Vanhemmissa herdd monenlaisia tunteita. Huoli lapsen hoitamisesta, tervey-
desta ja tulevaisuudesta aiheuttaa ahdistusta. Lapsen sairaus ja sen hoitami-
nen tuo vanhemmille stressia ja vaikuttaa koko perheen rooleihin. (Storvik-
Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2013, 100-102.) Sairaus ei valttamat-
ta aina tuo mukaan pelkastaan negatiivisia asioita, vaan perheiden elamaan
on tullut myos positiivisia asioita sairauden myo6ta. Se on esimerkiksi auttanut
lahentamaan perheenjdsenid, ja kokemus on antanut heille voimaa kasitella

ongelmia tulevaisuudessa. (Hopia, Paavilainen & Astedt-Kurki 2005, 191.)

Lasten pitkadaikaissairaudet ovat lisddntymassa. Kansaneldkelaitoksen (Kela)
tilastotietokannan, mukaan vuoden 2015 loppuun mennessa alle 16-
vuotiaiden vammaistukea sai yhteensa 36 833 lasta ja nuorta koko Suomessa.
Tukea on myOnnetty lasten ja nuorten pitkdaikaissairauksiin, joista yleisimpia
ovat diabetes, Crohnin tauti, astma ja epilepsia. Mielenterveyden ja kayttay-
tymisen hairidt ovat suurin ryhmd, jotka saavat vammaistukea. (Kela 2016.)
On tarkeaa, ettd hoitotyontekijoilla on saatavilla tietoa sairaan lapsen ja van-
hemman vuorovaikutussuhteesta, koska pitkaaikaissairaita lapsia ja nuoria on

nain paljon.



Hoitotyossa kohdataan perheitd, joiden lahtokohdat voivat olla hyvin erilai-
sia. Jotta perheiden kanssa olisi helpompi toimia, on tarkea ymmartaa lapsen
ja vanhemman vuorovaikutukseen liittyvia tekijoita. Lisaksi aihe on ajankoh-
tainen, silld dlypuhelimien kdytto on lisdantynyt. Tastd johtuen lapset ja van-
hemmat viettavat yhteista aikaa eri mobiililaitteiden kanssa ja vuorovaikutta-

vat keskenaan vahemman kuin aikaisemmin ennen dlypuhelimien keksimista.

Taman opinnaytetyon tavoitteena on koota kirjallisuuskatsauksella olemassa
olevaa tutkimustietoa pitkdaikaissairaan lapsen ja vanhemman vuorovaiku-

tuksesta. Tarkoituksena on, ettd tietoa pitkdaikaissairaan lapsen ja vanhempi-
en vuorovaikutuksesta voitaisiin hyodyntaa opetusmateriaalin tukena ja per-

heen ohjaamiseen tai tukemiseen liittyvissa tilanteissa.

2 Vwuorovaikutussuhde

Vuorovaikutuksesta puhuttaessa tarkoitetaan usein tietoista vuorovaikutusta
eli viestintdd. Ihmiset ilmaisevat tavoitteellisesti toisilleen ajatuksiaan, tieto-
jaan, tarpeitaan ja tunteitaan. He my0s vastaanottavat ja vastaavasti tulkitse-
vat toistensa ilmaisuja. Vuorovaikutuksessa vilittyy koko ajan valtavasti tie-
toa, jota osapuolet eivit tietoisesti valita tai tarkkaile. (Launonen 2007, 6-7, 17.)
Vuorovaikutuksessa tarvitaan my0s sosiaalisia taitoja, kuten kykya kommu-
nikoida ja kdyttaytya toisten ihmisten kanssa tarkoituksenmukaisella tavalla.
Sosiaalisten taitojen avulla ihminen pystyy hallitsemaan paremmin sosiaalista
vuorovaikutusta ja tima helpottaa ongelmanratkaisua toisten ihmisten kans-

sa. (Jurvelin, Kyngas & Backman 2006, 20.)

Lapsen ja vanhemman valinen vuorovaikutus sekd heidén jatkuvasti kehitty-

va suhteensa saatelevat lapsen psyykkista kehitysta. Lapsen persoonallisuu-



den kehitysta ja mielenterveytta muokkaa vuorovaikutuksen ja kiintymyssuh-
teen laatu. (Tamminen 2008, 2023.) Lapsen ja vanhemman valilla kiintymys-
suhde toiseen ihmiseen muodostaa vahvan ja molemminpuolisen siteen. Hei-
dan kiintymyssuhteensa perustuu olennaisesti kielelliseen ja ei-kielelliseen
viestintdan. Ndiden viestintatapojen avulla kiintymyssuhde ilmenee lapsen ja
vanhempien vilisessd vuorovaikutussuhteessa. Tahan kuuluu mm. lapsen
lohdutus ja rauhoittelu. (Lehto 2004, 20.) Sairaalassa lapsen ja vanhempien
kayttaytymiseen ja puheeseen heijastavat pelon ja huolen tunteet, jolloin kayt-
taytyminen voi olla todella erilaista kuin muutoin. Perheen vuorovaikutus voi
muuttua jonkun perheenjdsenen sairauden myota tai sairaalassa olon vuoksi.
Vuorovaikutus saattaa olla pitkdan toimimatonta, perheenjasenet reagoivat
sairauteen eri aikaan ja yksilOlliset tavat kasitella vaikeita asioita vaikuttavat

pitkdan stressaavana tilanteena. (Ruuskanen & Airola 2004, 16, 122.)

2.1 Pitkaaikaisesti sairas lapsi vuorovaikutuksen osapuolena

Kieli opitaan kokemusten kautta, kuten kaikki muutkin taidot. Lapsi oppii
yhdistamaan drsykkeen ja siitd seuraavan reaktion keskenadan, kun aikuinen
vahvistaa omalla kayttdytymisellddn lapsen tuottamia ilmaisuja. Han oppii
kdyttamaan kieltd sosiaalisen vuorovaikutuksen ja oppimisen vélineena. Kiin-
tymyskadyttaytyminen ilmenee jo varhaisen vuorovaikutuksen tasolla, mutta
se vaikuttaa ihmissuhteissa koko elaman ajan. Talla tarkoitetaan sita, etta lap-
sen (ja my0s aikuisen) tuntiessaan itsensa epavarmaksi tai pelokkaaksi lapsi
hakeutuu toisen ihmisen luo, jonka han tuntee itsedan vanhemmaksi ja jonka
avulla han toivoo ja luulee selviytyvansa vaikeasta tilanteesta paremmin kuin
yksin. Aikuisen vastatessa tdhan johdonmukaisesti lapsi oppii luottamaan
hédneen apuunsa. Jos aikuinen toimii epdjohdonmukaisesti, kiintymyssuhtees-

ta tulee epavarma, valtteleva ja ristiriitainen. Nain ollen lapsen kehitys on aina



monitasoisen vuorovaikutuksen tulos, jossa kehittyvalla yksilolla ja moni-
muotoisilla ymparistotekijoilla on tarked osuus. Vanhempien ja lapsen kiintea
suhde ja muut laheiset henkilokohtaiset suhteet muodostuvat keskeisiksi vuo-
rovaikutustaitojen oppimisessa. (Launonen 2007, 8-11, 17.) Lapsen vuorovai-
kutussuhde vanhempiensa kanssa on aina erilainen verrattuna muihin vuoro-

vaikutussuhteisiin (Lehto 2004, 20).

Tassa tyossa lapsen pitkaaikaissairaudella tarkoitetaan lapsen diagnosoitua
sairautta, jonka hoito tai oireet kestavat vahintaan puoli vuotta. Tyostd on ra-
jattu pois lasten psykiatriset sairaudet, koska psyykkinen sairaus asettaa van-
hemmille erilaisia vaatimuksia. Psyykkisesti sairaiden vuorovaikutus ja on-
gelmat ovat erilaisia kuin somaattisesti sairaiden. (Jurvelin ym. 2006, 18.) Lap-
si elda voimakkaassa kasvu- ja kehitysprosessissa, jota on tuettava tarvittaessa
myos sairauden aikana (Ruuskanen & Airola 2004, 120). Esiin nousee uusia,
seldtettavia haasteita lapsen kasvaessa, joista murrosika on yksi tdllainen ela-
manvaihe (Storvik-Syddanmaa ym. 2013, 101). Taméan vuoksi selkedsti murros-
ikdisiin viittaavat tutkimukset on tasta tyosta jatetty pois. My0s selkeasti vas-

tasyntyneisiin viittaavat tutkimukset on rajattu pois.

Pitkaaikaissairaus vaikuttaa aina jollakin tavalla lapsen kasvuun ja kehityk-
seen. Lapsen omat voimavarat ja ulkopuolinen tuki sairauden aikana vaikut-
taa lapsen jaksamiseen ja sopeutumiseen. Paras tuki lapselle on oma perhe,
mutta tarkeitd ovat myos isovanhemmat, ystavat ja paivakoti tai koulu. Saira-
us vaatii lapselta monia eri asioita, uusien asioiden opettelua, vastuullisuutta,
karsivallisyytta ja rajoituksia. Lapsi ei aina ymmarra tutkimusten tarpeelli-
suutta ja pakollisuutta, joten han saattaa kokea itsemaaraamisoikeutensa ole-
van uhattuna. Lapsen tapa reagoida sairauteen ja ikaviin tilanteisiin vaihtelee

ian mukaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 100-101.)



Erik H. Erikssonin kehitysteorian mukaan leikki-iassa lapsen sosiaalinen ja
emotionaalinen kehitys ovat itsendistymisen ja sosiaalistumisen oppimista.
Itsendisyyden tavoitteleminen on leikki-ikdisen kehitykselle ominaista. Tahan
ikdan kuuluu oma-aloitteisuus ja halu oppia uutta seka mielikuvitusmaailman
rikkaus. Mielikuvituksen avulla lapsi kasittelee kokemuksiaan ja ymparistoon
liittyvaa informaatiota. Mielikuvituksen lisdksi ajattelun konkreettisuus ja ke-
hitysvaiheeseen liittyvat pelot (mielikuvitusolennot/yksinolotilanteet) muok-
kaavat lapsen kokemusta my0s sairastumisesta ja sairaalassa olosta. Leikki-
ikdinen kokee pelkona myds eron vanhemmista, yksin jadmisesta tai hanen

satuttamisesta. (Lehto 2004, 21.)

Lapsen kehitysvaiheet vaikuttavat vuorovaikutukseen. Leikki-ika voidaan
jaotella varhaisleikki-ikdan (1-3 vuotta) ja myohaisleikki-ikaan (3-6 vuotta).
Varhaisleikki-ikdisen kehityksessa tiedostettavia asioita ovat puheen ja kédve-
lyn oppiminen, perusturvallisuuden saavuttaminen, erotilanteista selvidmi-
nen ja itsendisyyden kehittyminen. Myohaisleikki-idssa kehittyvid asioita ovat
oman tahdon ilmaisun oppiminen ja sen saately, oman sukupuoliroolin op-
piminen seka minékasityksen ja sukupuoli-identiteetin kehittyminen. (Stor-
vik-Sydanmaa ym. 2013, 39, 47, 51.) Myohaisleikki-idssa lapsen itsekkyys va-
henee ja hdn harjaantuu sosiaalisissa suhteissaan, persoonallisuuden piirteet
alkavat ndkya selvemmin ja hyvan itsetunnon ja itseluottamuksen perustana
ovat onnistumisen kokemukset (Lehto 2004, 20-21). Leikki-ikdan kuuluu lap-
sen omat kasitykset ja fantasiat asioita, joista hanella ei ole tietoa (Ruuskanen

& Airola 2004, 121).

Kolmen vuoden ikdinen lapsi puhuu lauseita, joiden pituus on kolmesta vii-
teen sanaa, han ymmartda sindn ja mindn valisen eron seka esittaa kielto-,
kasky- ja kysymys-lauseita verbien aikamuotojen lisdksi. Lahempana neljaa

ikdvuotta ajanilmaisut alkavat tarkentua ja lapsi esittdaa paljon miksi kysy-



myksia. Viisivuotias osaa puhua futuurissa seka taitaa taivutusmuodot hyvin
ja hdn osaa seurata monimutkaisten tarinoiden kertomusten juonta seka osaa

kertoa tarinoita. Kuusivuotiaalla sanojen aantaminen on yleiskielen mukaista

ja lapsi osaa puhua ldahes oikeakielisesti, han ymmartda suhdekasitteet, ja tari-
noita sepittdessadan osaa kayttaa yksityiskohtia. Kuusivuotias on omaksunut

vuorovaikutuksen perustaidot. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 51.)

Kouluikdinen (7-12 -vuotias) osaa didinkielen muodot ja rakenteet, mutta
hankaluutta tuottaa abstraktien, ironisten ja humorististen kasitteiden ilmais-
tu. Ajattelu on loogista ja johdonmukaista, jolloin hdn oppii vertailemaan asi-
oita esimerkiksi tarkeyden mukaan ja han osaa paatelld, mitka jutut ovat mui-
den mielesta hauskoja. Kouluikédinen kykenee irrottautumaan valittomista
aistihavainnoista ajattelun kehityksen seurauksesta johtuen, joten keskustelu-
taidot ja vuorovaikutuksen vastavuoroisuus kehittyvat seka sosiaaliset ja mo-
raaliset tunteet syntyvat. Aivoissa tapahtuu rakenteellisia ja toiminnallisia
kehityksia kun hermosto kypsyy vaikka fyysinen kasvu on tasaista ja hitaam-
paa kuin leikki-idssa. Sairauden myota lapsella voi ilmetd koulunkayntivaike-

uksia tai hoidon laiminlyonteja. (Mts. 62-64.)

Lapsen sairastuessa han on tavallista enemman aikuisten seurassa, joten ha-
nestd saattaa helposti tulla varhaiskypsd, silld han oppii ladketieteellisia ter-
mejd ja hoidollisia asioita muita ikdisiddn enemman. Lapsella esiintyy monen-
laisia kayttaytymiseen ja tunteisiin liittyvia muutoksia. Han tuntee epavar-
muutta, on vihainen ja ahdistunut, pelkdava ja vetaytyva. On myo6s mahdollis-
ta, ettd lapsi taantuu, kun vanhemmat hoitavat normaalia enemman hénen
paivittdisia toimiaan ja talloin myo6s uusien taitojen oppiminen hidastuu. Pie-
nilla lapsilla ilmenee syomis- ja nukkumishairioitd, raivokohtauksia, itkui-
suutta ja jatkuvaa tyytymattomyytta. Aikaisemmin mukavilta tuntuneet asiat

voivat lakata kiinnostamasta, koska jokaisen uuden kehitysvaiheen aikana



lapsi joutuu uudelleen sopeutumaan sairauteensa. (Hopia 2006, 18; Storvik-

Sydanmaa ym. 2013, 100-101.)

Sairaalahoito saattaa olla lapselle hyvinkin traumaattinen kokemus, jos van-
hemmat ovat ahdistuneita tai eivit voi olla lapsen kanssa sairaalassa. (Hopia
2006, 18). Lapsen kokemus asioista on aina aito, joten sita ei pida vahatella.
Sairaalasta ja sairaalahoidosta on tiarkea puhua lapselle asianmukaisesti ja re-
hellisesti seka lapsen kysymyksiin on pyrittava vastaamaan totuudenmukai-
sesti. Sairaalahoito on leikki-ikdiselle voimakas emotionaalinen kokemus, jo-
hon sisaltyy pelkoa, ahdistusta ja/tai taantumista, kun taas kouluikaisen ur-
heuden takana saattaa olla piilossa pelkoja, sairaus ja sen tuomat rajoitukset.
Kouluikaiset tarvitsevat asiallista tietoa, tukea ja yhteistyota. Leikki-ikaiselle
rauhallinen valmistelu ja tutustuminen uusiin tilanteisiin sylissa pitden on
tarkeda. (Lindén 2004, 32; Ruuskanen & Airola 2004, 122.) Sairaalaymparisto
saattaa pelottaa ja saada mielikuvituksen liikkeelle esimerkiksi lapsi peldstyy
kuullessaan leikkaukseen joutumisesta, koska on itse leikannut saksilla pape-

ria silpuksi (Ruuskanen & Airola 2004, 121-122).

2.2 Vanhemmuus ja vuorovaikutus

Vanhemmuus muuttaa miehen ja naisen persoonallisuutta pysyvasti joiltakin
osin. Isa on edelleen mies ja diti nainen, mutta paluuta aikaan ennen van-
hemmuutta ei enéa ole. Aidin ja isin vanhemmuuteen vaikuttavat heidan
omat kokemukset, lapsuus, suvun perinteet ja kulttuurinen tausta. Nama asiat
osaltaan madrittelevat sitd, millaisia kasvattajia he ovat lapsilleen ja miten he
toimivat vanhempina. (Heikkild 2013, 16.) Monissa kulttuureissa perheet ovat
isompia ja ydinperheet saattavat olla 16yhempis, jolloin lasten sosiaalinen

kasvuymparistd on hyvin erilaista kuin suomalaisten. (Launonen 2007, 11.)



Lapsen nakokulmasta katsottuna perhe merkitsee elamantaitojen opettelua,
kulttuurin omaksumista ja merkittavien suhteiden kokemista. Han oppii in-

himillisyyden vuorovaikutussuhteessa ja perheen oman kulttuurin. (Lehto

2004, 16.)

Vanhemmuus on elamaa rikastava ja toisaalta my06s haastava asia. Lapsen
kasvaessa ilon ja huolen maara muuttavat muotoaan. Lapsiperheiden van-
hemmista melkein puolet on huolissaan jaksamisestaan vanhempana. (Lam-
mi-Taskula & Bardy 2009, 60.) Vanhemman toiminnasta riippuu varhaisen
vuorovaikutuksen syntyminen ja jatkuminen. Han luo vuorovaikutuksen
puitteet ja paattaa vastaako han lapsen toimintaan ja kuinka han jatkaa kon-
taktia. Vanhempi on siis paavastuussa siita, millaiseksi lapsen varhaisimmat,
myohemman kehityksen perustan luovat, vuorovaikutuskokemukset muo-

dostuvat. (Launonen 2007, 20.)

Perheenjdsenet reagoivat omalla tavallaan lapsen sairauden aiheuttamiin
muutoksiin ja samalla se muuttaa koko perheen toimintaa. Lapsen pitkaai-
kaissairaus on stressitekijd, joka voi aiheuttaa muutoksia perheen tasapainossa
ja lapsen normaaleissa kehitysvaiheissa. Perheenjasenten kommunikaatio voi
katketa, roolit muuttua ja muiden kuin sairastuneen yksil6lliset tarpeet voi

jaada puutteelliseksi. (Jurvelin ym. 2006, 18-19.)

Lapsen sairastuminen vaikuttaa vanhempien parisuhteeseen joko vahvista-
vasti tai heikentdavasti. Toinen saattaa vasta opetella hyvaksymaan sairautta,
kun toinen on jo sopeutunut sithen. Sairaus aiheuttaa vanhemmille usein uu-
pumista, joten jaksamista edistdd vanhempien aktiivinen rooli lapsen hoidos-
sa. Talloin heista kehittyy oman lapsensa hoidon asiantuntijoita. Toisaalta
perhe saattaa my0s vdsya lapsen hoitamiseen ja kuntoutukseen. (Storvik-

Sydanmaa ym. 2013, 101.) Ero vanhemmista aiheuttaa psyykkisen eroreaktion
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lapsessa. Reaktio on sitd suurempi mita pienemmasta lapsesta on kyse. Van-
hempien mukana olo sairaalassa on ehdottoman tarkeaa lapselle. (Lehto 2004,
18.) Lapsen kyky selvita sairaudesta ja hoitojen aikaisesta tilanteesta, on yh-

teydessa vanhempien hyvinvointiin (Hopia 2006, 18).

Pitkaaikaissairaan lapsen perheessa vanhempien parisuhdetta koettelee epa-
tasa-arvoinen tyonjako lapsen hoitamisessa, vaativa sitoumus lapsesta huoleh-
timisesta sekd oman ajan puute. Vanhemmat tarvitsevat myos omaa aikaa le-
poon ja terveytensa yllapitoon, silld sairaan lapsen hoitaminen vie aikaa ja
energiaa vanhemmilta. (Jurvelin ym. 2006, 19.) Monissa tutkimuksissa on
osoitettu, etta vanhemmat, jotka hoitavat pitkdaikaissairasta lasta, kokevat
psykologista ahdistusta ja monia tunteita verrattuna terveen lapsen vanhem-
piin (George ym. 2006, 229). Vanhemmat kuitenkin kokevat lapsen pitkaai-
kaissairauden vahvistaneen perhetta. Sairauden on koettu vaikuttavan posi-
tiivisesti perheen ihmissuhteisiin, jolloin perheen jasenet ovat ldhentyneet ja

elaménarvot on laitettu uuteen jarjestykseen. (Jurvelin ym. 2006,19.)

3 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Opinndytetyon tavoitteena on koota kirjallisuuskatsauksella olemassa olevaa
tutkimustietoa pitkdaikaissairaan lapsen ja vanhemman vuorovaikutuksesta.
Tarkoituksena on, ettd téta tietoa voitaisiin hyodyntda opetusmateriaalin tu-

kena ja perheen ohjaamiseen tai tukemiseen liittyvissa tilanteissa.

Tutkimuskysymys
Millaisia kokemuksia pitkadaikaissairaan lapsen vanhemmilla on lapsen ja

vanhemman valisesta vuorovaikutuksesta?
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4 Kirjallisuuskatsaus aineistonkeruumenetelmana

Kirjallisuuskatsaus on koottua tietoa rajatulta alueelta ja se tehdaan vastauk-
sena johonkin kysymykseen eli tutkimusongelmaan. Kun tietyn aihepiirin
tutkimuksia kerdtdan yhteen, saadaan kasitys muun muassa siitd, kuinka pal-
jon tutkimustietoa on jo olemassa. (Leino-Kilpi 2007, 2; Johansson 2007, 3).
Tutkimusongelma ratkaistaan tutkimusmenetelmalld, jolla tuodaan ratkaisu
ongelmaan. (Kananen 2015, 65). Tassa opinnaytety0ssa etsittiin vastausta tut-
kimuskysymykseen laadullisella kirjallisuuskatsauksella. Kirjallisuuskatsaus
valittiin menetelmaksi, koska haluttiin ottaa selville, kuinka paljon on tietoa
pitkaaikaissairaan lapsen ja vanhemman valisestd vuorovaikutuksesta van-
hemman kokemana (Kirjallisuuskatsaukset n.d.). Oletuksena oli, etta aiheesta

l16ytyisi hyvin tutkittua tietoa.

Kirjallisuuskatsauksessa edettiin suunnittelusta raportointiin, joka sisalsi kar-
keasti kolme vaihetta; katsauksen suunnittelu, katsauksen teko hakuineen ja
analysointeineen seka katsauksen raportointi. Aluksi oli mietittava tutkimus-
kysymys, johon katsauksella haetaan vastausta. Piti myos paattaa keskeiset
kasitteet ja mika olisi katsauksen tutkimusjoukko. (Johansson 2007, 5; Flink-

man & Salantera 2007, 88.)

4.1 Aineiston keruu

Aineistonkeruussa on kaytettdva monia tiedonhaun menetelmia, jotta saadaan
mahdollisimman osuva otos potentiaalisesta materiaalista. Aineistoa etsittiin
englanninkielisistd PubMed ja Cinahl -tietokannoista ja kirjastossa lehdista

siséllysluetteloa selaamalla eli tiedonhakuun otettiin mukaan my6s manuaa-
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lista tiedonhakua. Néain saatiin hankittua mahdollisimman kattavasti tietoa.
(Johansson 2007, 6; Flinkman & Salantera 2007, 91-92.) Haku suoritettiin huh-
ti-kesakuussa vuonna 2016, kun tutkimuskysymys, hakusanat seka sisaanot-

tokriteerit olivat selvilld. Sisaanottokriteerit on esitetty taulukossa 1.

Taulukko 1. Aineiston sisdanottokriteerit

e Aineisto on kokonaan saatavissa e-aineistona (Full Text)
e Julkaisu on suomen- tai englanninkielinen

e Julkaisuvuosi 2000-2016 valilla

e Julkaisu on ilmainen

e Jka: Kaikki alle 12 -vuotiaat

Aluksi hakutuloksia karsittiin otsikoiden perusteella, jolloin vain tutkimusky-
symykseen ja muihin kriteereihin sopivat aineistot jatettiin tarkempaan tut-
kimiseen. Naista jaljelle jadneista luettiin tiivistelmat eli abstraktit ja sisddnot-
tokriteereihin verraten karsittiin edelleen epdolennaiset aineistot pois. Tie-
donhaku osoittautui yllattavan haasteelliseksi, koska nahtavasti tutkimusky-
symysta vastaavaa aihetta on tutkittu melko vahan. Jaljelle jaaneet tekstit vas-
taavat tutkimuskysymykseen ainakin osittain ja tayttavat sisdanottokriteerit.
Aineistot kaytiin huolellisesti lapi, tulokset analysoitiin ja lopuksi tehtiin joh-

topaatokset. (Johansson 2007, 6.)

Sisadnottokriteerit laadittiin tutkimusten valintoja varten (mts. 6). Kun sisaan-
ottokriteerit oli valittu, suoritettiin tietokantahaku Cinahl ja Pubmed - tieto-
kannoista. Kirjastossa suoritettiin manuaalista hakua tieteellisid aikakausileh-
tid selaamalla. Haku on esitetty tarkemmin liitteessd 1, mutta siita 16ytyy esi-

merkki taulukosta 2. Sisddnottokriteerien mukaisen haun jalkeen saatiin 615
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artikkelia, joista valinta kirjallisuuskatsaukseen tehtiin otsikon ja tiivistelman

perusteella. Lisdksi manuaalisella haulla 16ytyi yksi artikkeli.

Taulukko 2. Tietokantahaku - esimerkki

Tietokanta | Hakusanat Tulok- | Otsik- | Tiivis- | Hyviksyt-
set ko telma |ty
Cinahl child* AND fam- | 118 18 17 4
il* AND chronic
illness OR

chronid disease
(huom! rajaus 2-5
vuotiaat)
Manuaali- 3 1
nen haku

Eri tietokantahauista 16ytyi samoja artikkeleita, jonka vuoksi lopulliseen ai-
neistoon hyvaksyttyjen artikkeleiden maéara on viisi, jotka oli 16ydetty jo ai-
emmilla hauilla. Lopullinen valinta koostuu englanninkielisesta artikkelista,

jotka on koottu taulukkoon 3.



Taulukko 3. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt artikkelit
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Tutkimuk- | Tutkimuk- | Tutkimuksen | Aineisto/ Keskeiset tulokset
sen tekijit, | sen nimi tarkoi- keruumene-
tutkimus- tus/tavoite telmat
paikka ja
julkaisuvuo-
si
Kepreotes, The experi- | Tutkia van- Laadullinen Monet kokemukset
E., Keatinge, | ence of par- | hempien ko- kirjallisuus- ymmiarrettiin nega-
D. & Stone, | enting chil- | kemuksia van- | katsaus vuo- | tiivisina ja epa-
T. Austalia, dren with hemmuudesta, | silta 2000-2009 | mieluisina, mutta
2009. chronic kun lapsella on vanhemmat my0s
health con- | yksi tai use- kertoivat positiivi-
ditions: a ampi pitkaai- sista kokemuksista,
new reality | kaissairaus. jotka parantavat
heidédn elamaad ja
antaa sille sisaltoa.
Branstetter, | Communi- | Tunnistaa N=30 Esiin tuli nelja tee-
J.E., Domian, | cation kommunikaa- maa, jotka kuvastaa
E. W, Wil- themes in tion teemoja Puolistruktu- | perheen kommuni-
liams, P. D,, families of sisarusten, roitu haastat- | kaation tapojen
Graff, J. C. & | children vanhempienja | telu merkitystd, toimin-
Piamjariya- | with chron- | muiden per- toja ja tarkeytta
kul, U. ic condi- heeseen kuu-
Yhdysvallat, | tions luvien valilla,
2008. kun perhee-
seen kuuluu
pitkdaikaista
sairautta sai-
rastava lapsi.
De Paula, E. | Roles as- Kuvata johto- | N=14 Perheen rooliy ko-
S., Nasci- sessment in | paatoksid roo- kevat muutoksen tai
mento, L. C., | families of lien muuttumi- | Perusteellinen | jadvat pois. Aidin
& Rocha, children sesta perhees- haastattelu ja rooli tehostui hoi-
S.MM. Brasi- | with chron- | s&, jossa lapsi védestOtieteel- | doista johtuen ja
lia, 2007. ic renal sairastaa kroo- | linen data sisarukset nayttivat
failure on nista munuai- | osaaottajien mielipahaa, koska
peritoneal | sen vajaatoi- sairaaloiden eivat saaneet tar-
dialysis mintaa ja on tiedoista. peeksi huomiota

peritoneaali-
dialyysissa.

aidilta. Muut per-
heenjdsenet olivat
teenndisia rooleis-
saan.

(jatkuu)
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Taulukko 3. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt artikkelit (jatkuu)

Tutkimuksen | Tutkimuk- | Tutkimuksen | Aineisto/ Keskeiset tulok-
tekijat, tut- sen nimi tarkoi- keruumene- set
kimuspaikka tus/tavoite telmat
ja julkaisu-
vuosi
Hopia, H., The diversi- | Tutkia muutok- | N=29 Lapsen pitkaai-
Paavilainen, | ty of family | sia perheiden kaissairauden
E. & Astedt- | health: con- | terveydessi Haastattelu hoitaminen luo
Kurki, P. stituent yhdistéden lap- muutoksia per-
Suomi, 2005. | systems sen pitkadaikais- heenjdsenten
and re- sairaus ja sai- omassa hyvin-
sources raalassa olo. voinnissa, suh-
teessa toisten ja
ulkopuolisen
maailman kanssa.
Perheen terveys
on erittdin haa-
voittuvainen kun
lapsi on sairaalas-
sa pitkédaikaissai-
rauden vuoksi.
Hopia, H., Child in Tutkia perheen | N=29 Perheet toivovat
Tomlinson, hospital: nakokulmasta, vanhemmuuden
P.S., Paavilai- | family ex- miten hoito- Haastattelu vahvistusta, lap-
nen, E. & As- | periences henkilokunta sen hyvinvoinnis-
tedt-Kurki, P. | and expec- | voi edistda per- ta huolehtimista,
Suomi, 2004. tations of heen terveytta tunteiden kuor-
how nurses | lapsen sairaa- man jakamista,
can pro- lassaolon aika- tukea paivittai-
mote family | na. seen jaksamiseen
health ja luottamukselli-
sen hoitosuhteen.

4.2 Aineiston analysointi

Sisdllonanalyysi on perusanalyysi, joka etsii tekstin merkityksia ja sita voi-

daan kayttaa kaikissa laadullisen tutkimuksen analyyseissa (Tuomi & Sarajar-

vi 2009, 91, 104). Tutkimuksen tulokset saadaan nakyviin, kun aineisto analy-

soidaan. Sen tavoitteena on tuottaa tietoa tutkimuksen kohteena olevasta il-
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miosta keradtyn aineiston avulla. Sisdllonanalyysi on aineiston analyysimene-
telma, jonka avulla voidaan kuvata analyysin kohteena olevaa tekstia. (Kylma

& Juvakka 2007, 112.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimusongelma ratkaistaan saamalla ymmar-
rysja hyva selitys ilmiosta. Tekija tekee ensimmaisia valintoja jo aineistoon
tutustuessaan ja sita teemoittaessaan. Keréatty aineisto analysoitiin eli selvitet-
tiin, mitad ilmioon liittyvaa nousi esille tulkinnan kautta. Tama toteutettiin lu-
kemalla aineistoa useaan kertaan lapi ja yrittdmalla ymmartad, mista aineisto
kertoo ja mika sopii vastaukseksi tutkimuskysymykseen. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2007, 219; Kananen 2015, 161, 353.) Aineistonkeruussa tutkittavaa
ilmiota lahestyttiin mahdollisimman avoimesti. Kaikkea tietoa ei analysoitu,
vaan tutkimuksen tarkoitukseen ja tutkimustehtavaan haettiin vastausta.
(Kylma & Juvakka 2007, 64, 113.) Laadullisessa analyysissa voidaan kayttaa
induktiivista eli aineistoldhtoista tai deduktiivista eli teorialdhtoista analyysia.
Induktiivisessa analyysissa on kyse siitd, ettd tutkimusaineistosta pyritaan

luomaan teoreettinen kokonaisuus. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95.)

Tassa kirjallisuuskatsauksessa analyysimenetelmaksi valikoitui induktiivinen
analyysi, koska sisdllonanalyysi perustui induktiiviseen paattelyyn, jota ohja-
sivat tutkimuksen kysymys ja tarkoitus. Analyysiyksikké muodostui suoraan
tutkimuskysymyksesta eli aineistosta etsittiin sanoja ja niista koostuvia ilmai-
suja, jotka kuvasivat pitkaaikaisesti sairaan lapsen vanhempien kokemuksia
vuorovaikutuksesta. Tuloksia ei madritellyt jokin tietty teoria. (Kylma & Ju-

vakka 2007, 112; Tuomi & Sarajarvi 2009, 97, 110.)

Miles ja Huberman (1994) ovat kuvanneet induktiivisen aineiston analyysin
aineiston redusointiin, klusterointiin ja abstrahointiin. Aineiston tutkiminen

aloitettiin suomentamalla ja lukemalla se useaan otteeseen lapi. Aineisto redu-
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soitiin eli pelkistettiin niin, etta siitd karsittiin talle opinnaytetydlle epaolen-
naiset asiat pois ja aineisto pilkottiin osiin. Redusoinnista 16ytyy esimerkki
taulukosta 4. Analyysiyksikko muodostui tutkimuskysymyksestd, joka ohjasi
tietojen tiivistamistd ja pilkkomista. Analyysiyksikon mukaiset alkuperaisil-
maukset alleviivattiin varillisilla kynilla ja listattiin. Ne suomennettiin viela
uudemman kerran. Taman jalkeen niille muodostui pelkistettyjd ilmauksia,

kuten vuorovaikutus ja roolit. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108-109.)

Taulukko 4. Esimerkki aineiston redusoinnista.

Alkuperdisilmaus artikkelista

After the child’s chronic kidney failure and the start of treatment, each rela-
tive’s ways, acts and functions were changed, maintained or adapted to the
new family dynamics, imposed by the child’s treatment conditions.
Alkuperdisilmauksen suomennos

Lapsen kroonisen munuaisen vajaatoiminnan toteamisen ja hoitojen aloitta-
misen jalkeen, jokaisen sukulaisen tavat, toiminnot ja tehtavat muuttuivat
toiseksi, yllapitivat ja sopeutuivat perheen uuteen dynamiikkaan, erityisesti
lapsen hoidon olosuhteisiin.

Suomennoksen pelkistiminen

Lapsen sairauden toteamisen ja hoitojen aloituksen jalkeen, perhejasenten
tavat, toiminnot ja tehtavat muuttuivat yllapitamaan perheen uutta dyna-
miikkaa.

Klusteroinnissa eli ryhmittelyssa alkuperaisilmaukset kaytiin tarkasti lapi ja
kuvattiin ala-, yla- ja paaluokkina. Ryhmittelysta 16ytyy kuvio liitteestad 2. Ai-
neisto tiivistyi, kun yksittdiset tekijat sisallytettiin yleisempiin kasitteisiin.
Ryhmittelyn jélkeen aineisto abstrahoitiin eli erotettiin opinndytetyon kannal-
ta oleellinen tieto ja taman tiedon perusteella muodostettiin teoreettisia kasit-
teitd. Talloin yhdistettiin saman siséltoisid ryhmia luokkien saamiseksi. (Mts.

110-112.)
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Tutkimus ei kuitenkaan ole vield valmis, kun tulokset on analysoitu, vaan nii-
ta on viela tulkittava ja selitettava. Tulkinnan avulla tekija pohti analyysin
tuloksia ja teki niista omia johtopadtoksidaan. Tulkinta on aineiston analyysissa
esiin nousevien merkitysten selkiyttamistd ja pohdintaa. (Hirsjarvi ym. 2007,

224-225.)

5 Tulokset

Pitkaaikaisesti sairaan lapsen hoito luo muutoksia perheenjasenten omaan
hyvinvointiin, suhteeseen toistensa ja ulkopuolisen maailman kanssa. Hyvin
todennakdisesi lapsen sairaus ja sairaalassa olo vaikuttaa lahes aina vanhem-
pien suhteeseen todella monimuotoisesti ja ristiriitaisesti. (Hopia, Paavilainen
& Astedt-Kurki 2005, 193.) Tulokset, jotka koskevat vanhemman kokemuksia
pitkaaikaissairaan lapsen ja vanhemman valistd vuorovaikutusta jaettiin kah-
teen paaluokkaan: perheen vuorovaikutus ja roolit seka perheen selviytymi-

nen.

5.1 Perheen vuorovaikutus ja roolit

Pitkaaikaissairaudessa perheen rasitteena ovat stressi ja suuri vastuu sairau-
den aiheuttamista muuttuneista tilanteista. Negatiivinen muutos perheen
toiminnassa, vuorovaikutuksen tavoissa seka suhteissa ja rooleissa heijastuu
vuorovaikutukseen. (Branstetter, Domian, Williams, Graff & Piamjariyakul
2008, 182). Perheen vuorovaikutusta ja rooleja koskevat tulokset 10ytyvat tau-

lukosta 5.
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Taulukko 5. Perheen vuorovaikutus ja roolit -tulokset

Vuorovaikutus vanhempien koke- | Roolien muutos

mana

Negatiivinen muutos perheen dynamii- | Aktiivisten vanhempien sopeutuminen

kassa heijastuu vuorovaikutukseen uuteen rooliinsa

Joustamaton vuorovaikutus, jos sairaut- | Uusi ditiys/aditien kokemus uhrautumi-

ta ei hyvaksyta sesta

Vuorovaikutus katkonaista, ahdistunut- | Sisaruksilla suurimman ongelmat so-

ta, toimimatonta peutumisessa

Viahan aikaa vuorovaikutukselle Perheen mielipaha ja syyllisyys lapsen
sairaudesta

Sisarusten vaikeus puhua sairaudesta

Huumori

Vuorovaikutus vanhempien kokemana

Perheen vuorovaikutusta vanhempien kokemana kuvattiin kolmessa eri tut-
kimuksessa (Branstetter ym. 2008; De Paula, Nascimento & Rocha 2007; Ho-
pia, Paavilainen & Astedt-Kurki 2005). On osoitettu, ettd monipuolinen per-
heen vuorovaikutus edistaa positiivisesti pitkaaikaissairaan lapsen perheen
terveytta. (De Paula ym. 2007, 220). Perheen vuorovaikutukselle on kuitenkin
haitallista, jos sen jasenet eivdt kykene hyvaksymaan lapsen pitkdaikaissaira-
utta. Talloin on todettu joustamattomuuden lisdantyvan vuorovaikutuksessa
ja vanhemmat kuvaavatkin perheen vuorovaikutusta usein katkonaisena, ah-
distuneena ja/tai toimimattomana. (Branstetter ym. 2008, 177, 182.) Tosin on
tilanteita, joissa perhe turvautuu huumoriin paastakseen yli vaikeasta tilan-
teesta, kuten hiusten menetyksestd ja peruukin ostamisesta (Hopia ym. 2005,

192).

Sairauden myo6ta perheen taytyy itse kehittda sellainen vuorovaikutuksen tyy-
li, jonka avulla ongelmat ja tehtavat ratkaistaan tehokkaasti. He tarvitsevat
uuden ajan tarkeille yhteisille juttuhetkille ja paivittaisille rutiineille. Tallaiset

asiat auttavat perhettd pysymaan yhteydessa toistensa kanssa. Perheen on
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mahdollista harjoitella tarttumaan hetkeen, pysymaan avoimina ja toistensa

saatavilla vuorovaikutuksen aikana. (Branstetter ym. 2008, 179, 180, 182.)

Monet aktiviteetit yhdistettynd sairaan lapsen hoitoon jattavat vahemman ai-
kaa ja tilaisuuksia perheelle puhumiseen tavallisista arjen tapahtumista ver-
rattuna terveiden lasten perheisiin. Vanhempien ja sisarusten mielesta paivan
tarked hetki on aika, jolloin perheenjasenet ovat lasna vuorovaikutuksen aika-
na. Toisaalta ongelmaksi nahtiin, jos paiva oli liian kiireinen. (Branstetter ym.

2008, 179 - 182.)

Sisarukset ovat usein epavarmoja uudessa tilanteessa. Heilla on vaikeuksia
kysya kysymyksia koskien pitkaaikaissairautta ja kertoa daneen omia pelko-
jaan ja tarpeitaan. He kokevat suurta psyykkista ahdistusta, huolta ja eristy-
neisyyttd, joka voi johtaa vaikeuteen luoda kaverisuhteita muihin saman ikai-
siin lapsiin. Vanhempia huolettaa sisarusten kykenemattomyys avautua asi-
oista. Toisaalta vanhemmat kertovat, miten sisarusten on helpompi olla vuo-
rovaikutuksessa aikuisten kanssa ja ennakoida toisten tarpeita. Sisarukset ovat
myo6s mielellddan mukana hoitotoimenpiteissa. Jos vanhemmat ja sisarukset
yrittavat yhdessa aktiivisesti luoda mahdollisuuksia vuorovaikutukselle, sisa-

rusten on talloin helpompi ilmaista huoliaan ja tarpeitaan. (Branstetter ym.

2008, 178, 182.)

Roolien muutos pitkidaikaissairaan lapsen perheessa

Lapsen sairauden toteamisen ja hoitojen aloittamisen jalkeen, perheenjasenten
tavat ja tehtavat muuttuvat yllapitamaan perheen uutta dynamiikkaa. Perheet
omaksuvat suuren maaran hoitoja, jolloin vaaditaan roolien mukautumista,
tehostamista ja uudelleenjarjestelyad perheen jasenten kesken. On myos mah-

dollista, ettd jokin vanha rooli saattaa jaada pois. (De Paula ym. 2007, 215-217,
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219.) Aloitekykyiset ja aktiiviset vanhemmat sopeutuvat joustavasti uuteen

rooliinsa (Hopia, Tomlinson, Paavilainen & Astedt-Kurki 2004, 216).

Sairastunut lapsi tuntuu muuttuvan toisenlaiseksi fyysiselta terveydeltdan ja
kayttaytymiseltdaan. Kaikkien sairaiden lasten ditien on uudistettava heidan
aidillisen mielikuvansa mukautuen uuteen rooliinsa ditind poikkeavalle lap-
selle. Heidan on my®os hyvaksyttdva muutos ditiyden kokemisessa, vaikka
tallaiset voimakkaat emotionaaliset kokemukset aiheuttavat tunteita mm. vaa-
ryydestd, pettymyksestd, shokista ja syyllisyydesta. (Kepreotes, Keatinge &
Stone 2009, 55, 59; Hopia ym. 2005, 187.)

Aidin keskittyessa suorittamaan sairaan lapsensa hoitotoimenpiteitd, hanen
roolinsa tehostuu ylikuormittumisen vuoksi. Tasta syysta aidit karsivat oman
ajan puutteesta ja kokevat joutuvansa uhreiksi hoitaessaan pitkdaikaissairasta
lastaan. Tosin didit tuntevat syyllisyytta lapsen sairaudesta ja kaikesta koke-
mastaan mielihyvastd, jota he kokivat sind aikana kun lapsi on huonovointi-
nen. Toisaalta tillainen tunne tehostaa heidan rooliaan huoltajana. (De Paula

ym. 2007, 217-219; Hopia ym. 2005, 191.)

Pitkdaikaissairaan lapsen perheessa nakyvimmat vaikutukset asemassa, roo-
leissa ja kdyttaytymisessa ovat sisaruksilla. Han saattaa syyttaa itsedan siskon-
sa tai veljensa sairaudesta. Huolestunut sisarus voi tuoda ilmi kehitykseensa
asiankuulumatonta kayttaytymista. Eloisa ja puhelias sisarus voi yllattden
muuttua hiljaiseksi ja sulkeutuneeksi. Toisaalta on mahdollista, etta sisaruk-
sesta tulee vihemman itsekeskeinen ja enemman empaattinen ja muut huo-
mioon ottava, esimerkiksi ottamalla enemman vastuuta kotitoista. (Hopia ym.

2005, 190.)
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Sisarukset tuntevat mielipahaa didin huomion kiinnittyessa sairaaseen lap-
seen, koska he eivit saa yhta paljon hoivaa tai huomiota adidiltaan kuin sairas
lapsi. Hopian ja muiden (2005, 190) mukaan vanhemmat eivét enda vaatineet
sisaruksilta samoja suorituksia koulussa kuin aiemmin, kun taas Branstetter ja
muut (2008, 177) toivat ilmi, ettda vanhemmat asettavat sisaruksille suurempia
odotuksia mukautua perheen tilanteeseen, joka aiheutti lisaa pahaa mielta
sisaruksille. (Branstetter ym. 2008, 177; De Paula ym. 2007, 219; Hopia ym.
2005, 190.)

Jos perheeseen kuului muita jasenid, kuten eno tai isoditi, heidan kanssakay-
misensa sairaan lapsen kanssa oli luonnotonta. Asenne lapsen sairautta koh-
taan muuttui positiivisemmaksi, jos vanhemmat jakoivat lapsen hoitoa suku-
laisten kesken. Sukulaiset my0s tunsivat vanhempien arvostavan heidan apu-
aan. Hoidon jakaminen edisti positiivisesti perheen terveyttd, nimittdin, jos
kaikki vastuu pitkdaikaisesti sairaasta lapsesta ja sairauden tuomista muutok-
sista jad vain toisen vanhemman harteille, silld on haitallinen vaikutus van-

hempien suhteelle. (De Paula ym. 2007, 219-220; Hopia ym. 2005, 191.)

5.2 Perheen selviytyminen

Vanhempien hyvinvointi riippuu lasten hyvinvoinnista. Toisaalta pohjimmil-
taan lapsen hyvinvointi on riippuvainen vanhemman hyvinvoinnista. Van-
hemmat omaksuivat “elama on tdssd ja nyt” -ajattelutavan selviytyakseen lap-
sen sairauden aiheuttamista muutoksista ja tunteista. (Hopia ym. 2005, 191;
Kepreotes ym. 2009, 56, 60). Perheen selviytymista koskevat tulokset 16ytyvat

taulukosta 6.
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Taulukko 6. Perheen selviytyminen -tulokset

Vuorovaikutus sairaalassa Tunteet ja hyvinvointi

Lapsi peloissaan sairaalassa Tunteet toistuvat; stressi, suru, ahdis-
tus, syyllisyys

Lapsen kaytos muuttuu, vanhemmat Isit sisdistavat tunteiden taakan

hammentyneita

Sairaalassa olo/lapsen hoito stressaa ko- | Kaikki eivat halua hyvéksya sairautta;

ko perhettd viha ja katkeruus

Hoitajan tehtdva aloite vuorovaikutuk- Tyytyvédinen vanhempi pystyy tuke-

selle maan perhettaan

Vuorovaikutus sairaalassa

Vuorovaikutusta sairaalassa kasiteltiin kahdessa tutkimuksessa (Hopia ym.
2004; Hopia ym. 2005). Lapsen joutuminen sairaalaan on suunnattoman stres-
saavaa koko perheelle (Hopia ym. 2005, 187). Lapsi on erilainen sairaalassa
kuin kotona, pdiviakodissa tai koulussa. Han saattaa viettda joskus viikkoja
tassa vieraassa ympadristossa kivuliaana tai pysdhtyneena erilaisten menettely-
tapojen vuoksi. Lapselle nousee vaistamatta tunteita sairaalassa olonsa aikana;
pelko, viha, epavarmuus ja turvattomuus ovat tunteita, jotka vaikuttavat
myo0s hanen kayttaytymiseensa. Tunnepurkaukset hammentavat vanhempia,
silld lapsen kdytos nayttda muuttuneen. (Hopia ym. 2004, 213, 217.) Kotona
lapsi saattaa olla todella puhelias, mutta sairaalassa hiljainen ja vetdytyva.
Joskus ujosta lapsesta tulee sairaalassa vielda enemman vetaytyvé, toisaalta
eloisa lapsi on yhtdkkid voimaton ja hiljaisesta tulee levoton. (Hopia ym. 2005,
189.) Lapsen taytyy oppia uusia ja haasteellisia asioita sairaalassa; vetdyty-
neelle ja hiljaiselle lapselle yksi haaste on totutella vieraisiin ihmisiin (Hopia

ym. 2004, 217).

Vanhemmat tuntevat epavarmuutta ja avuttomuutta sairaalassa, silla pelkka
sairaalan ymparistd on syy syvalle pelon ja ahdistuksen tunteille. Vanhempia

stressaa sairaan lapsen hoito, silld he eivat tieda, miten lapsen kanssa pitdisi
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toimia. Puhuminen sairaanhoitajan kanssa auttaa vanhempia vahvistamaan
vanhemmuuttaan ja selkeyttamaan heidan omia roolejaan. Henkilokunta saat-
taa helposti ajatella, ettd passiivinen ja hiljainen vanhempi on aina tyytyvai-
nen ja iloinen. Perheet kuitenkin odottavat hoitajan tekevan aloitteen vuoro-
vaikutukselle, silld jotkut perheet ovat kykenemattomia purkamaan tun-

teidensa taakkaa ilman hoitajan apua. (Hopia ym. 2004, 213, 216, 219.)

Sairaalassa perheen terveytta edistaa ilmapiiri, joka huomioi tunteiden ja kayt-
taytymisen lasndolon osana normaalia elamad, kuten surun ja kyyneleet, on-
nellisuuden ja naurun (Hopia ym. 2004, 218). Vanhemmista tuntuu paremmal-
ta, kun he nakevat lapsensa muuttuvan vasyneesta ja valinpitaimattomasta
vuodepotilaasta aktiiviseksi lapseksi, joka haluaa leikkid, jaksaa kulkea ympa-
riinsa ja kertoa omia mielipiteitaan. Mielikuva yhteisen ajan vietosta yhdessa
koko perheen kanssa omassa kodissa sairaalassaolon jdlkeen auttaa vanhem-
pia tukemaan heiddn lastaan ja heitd itsedan selviytymdan pitkasta sairaala-
jaksosta. Siitd huolimatta sairaalassa ololla on negatiivinen vaikutus perheen
aktiivisuuteen pitkdan sairaalajakson jalkeenkin. (Hopia ym. 2005, 187,191-
192.)

Perheen tunteet ja hyvinvointi

Perheen tunteita ja hyvinvointia kéasiteltiin jollain tasolla jokaisessa tutkimuk-
sessa, mutta tirkeimmat tulokset 10ytyivat kolmesta tutkimuksesta (Hopia
ym. 2004; Hopia ym. 2005; Kepreotes ym. 2009). Kaikki vanhemmat kokevat
monenlaisia, toistuvia tunteita lapsen sairauden aikana, kuten stressid, surua,
ahdistusta ja syyllisyytta. Kuitenkin lapsella hyvalla ololla sairaudesta ja hoi-
doista huolimatta on myonteinen vaikutus my6s vanhempien hyville ololle.
(Hopia ym. 2005, 187, 191). Vanhemmat kokevat my0s jatkuvaa murhetta,
jonka usein laukaisee toistuvasti vieraiden ihmisten ajattelemattomat huo-

mautukset ja jatkuva kysely koskien heidéan sairasta lastaan. Syy mielipahalle
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on usein muiden hyvaa tarkoittavat kommentit. Monet isat sisdistavat tuntei-
den taakan ja he yrittavat tukahduttaa tunteensa tukeakseen muita perheen
jasenid. (Kepreotes ym. 2009, 53, 57.) Tilanteessa, jossa perheen on vaikea
ndyttaa tunteitaan ja kasitella surua, hoitajan kysymykset voivat rohkaista
perheenjdsenida puhumaan heidéan tilanteestaan ja purkaa tunteitaan (Hopia

ym. 2004, 218).

Vanhemmille on tarkeda paasta tasapainoon elaman jatkumisen ja huolissaan
olon valilld, kun taas lapselle on tarkeda kestaa elamaa pitkdaikaissairauden
kanssa. Asioiden hyvaksyminen ja otteen saaminen uudenlaisesta elamasta
merkitsee valtaosalle vanhemmista sita, etta pitkdaikaisesti sairaan lapsen voi
saada kuka tahansa eika sille ole mitdan tiettya syyta. Perheenjasenet sopeu-
tuvat uudella ja erilaisella tavalla elamaan, jolloin heidan tulee muuttaa us-
komuksiaan ja arvojaan sekd elamansa prioriteetteja. (Kepreotes ym. 2009, 59.)
Tosin jotkut vanhemmat nayttavat vihan ja katkeruuden merkkejd, eivatka
halua hyvaksyad, ettd juuri heiddn lapsensa on sairastunut. Vanhempi, joka on
tyytyvainen itseensa ja heidan tilanteeseen, pystyy paremmin tukemaan sai-
rasta lasta ja muita perheen jasenia. Han ei koe perheessaan riittamattomyy-

den tunnetta eika ahdistusta. (Hopia ym. 2005, 193; Hopia ym. 2004, 216, 218.)

6 Pohdinta

6.1 Luotettavuus ja eettisyys

Virheiden vuoksi laadun arviointi on tarkea osa kirjallisuuskatsauksen tekoa.
Tulosten taytyy olla luotettavia, mutta tutkimusprosessissa virheet ovat aina
mahdollisia. Ne voivat olla tietoisia tai tiedostamattomia tai johtua tekijasta tai

aineistosta. Opinndytetyontekija tulkitsee ymparistodan aina oman viiteke-
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hyksensa kautta, joten tekijan virhe voi olla tulkintavirhe. My0s tekijan teke-
missad analyyseissa tai vaarista johtopaatoksista voi syntya virheellisia tulkin-
toja. Aineiston innovatiivinen, mielekas analysointi ja tiivistiminen ovat kaik-
kein vaikein katsauksen vaihe ja herkka erilaisille virheille. Laajasta aineistos-
ta pyrittiin tekemdan seka dlykas ettd lukijaystavallinen tiivistelma ja merkit-
tavista tuloksista luotiin analyysissa yleisempia paatelmia. (Flinkman & Salan-

tera 2007, 94-95; Kananen 2015, 338-339, 141-142.)

Tutkimuksen luotettavuudella eli reliaabeliudella tarkoitetaan tulosten toistet-
tavuutta ja sen kykya antaa tuloksia, jotka eivét ole sattuman varassa. Se voi-
daan varmistaa esimerkiksi silla, etta kaksi tekijaa padsee samaan lopputulok-
seen. Talloin tulos on reliaabeli. Tutkimuksen validiudella eli patevyydella
tarkoitetaan sitd, etta on tutkittu sitd, mita suunniteltiin. Nama kasitteet ovat
syntyneet maarallisen tutkimuksen alalla, joten ne vastaavat lahinna maaralli-
sen tutkimuksen tarpeisiin. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta lisda teki-
jan tarkka kirjaaminen tutkimuksen toteuttamisesta. (Hirsjarvi, Remes & Saja-

vaara 2009, 231-232; Tuomi & Sarajarvi 2012, 136.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida vahvistettavuudel-
la, uskottavuudella ja refleksiivisyydelld. Vahvistettavuus liittyy koko tutki-
musprosessiin, ja se edellyttda prosessin kirjaamista niin, etta lukija voi seura-
ta prosessin kulun paapiirteet. (Kylma & Juvakka 2007, 127-129.) Tassa kirjal-
lisuuskatsauksessa oli tarkoitus tutkia, millaisia kokemuksia vanhemmilla on
heidan pitkdaikaissairaan lapsensa vuorovaikutuksesta. Hyva suunnittelu
auttaa tekeméaan tiedonhausta jantevaa ja tarkkaa. Aineistoa kerattdessa on
hyva kayttda useaa tietokantaa mahdollisimman monipuolisen aineiston 16y-
tamiseksi. PubMed ja Cinahl valittiin tietokannoiksi, koska niissa on saatavilla

runsaasti luotettavaa ja laadukasta aineistoa. Tiedonhaussa kaytettiin lisaksi



27

manuaalista hakua, jotta aineistoa l0ydettaisiin mahdollisimman monipuoli-

sesti. (Johansson 2007, 6; Flinkman & Salantera 2007, 91-92.)

Kirjallisuuskatsauksen aineiston keruu kuvattiin tarkasti, jotta lukija pystyy
arvioimaan aineiston keruun sopivuuden ja paikkaansa pitavyyden. Kaikki
rajaukset perusteltiin ja kirjattiin tasmallisesti. Tutkimuksen laadusta tulee
huonoa, jos l0ydetyt tutkimukset eivat kasittele kiinnostuksen kohdetta ja si-
saanottokriteerit eivat ole toimivia. Tastd syysta sisdanottokriteereita ei maari-
telty liian tiukoiksi, jotta mukaan mahtui tutkimuksia erilaisista aihealueista.
(Flinkman & Salantera 2007, 91-92.) Pelkat sisaanottokriteerit eivat riita ta-
kaamaan sitd, etta Ioydetyt aineistot ovat laadukkaita opinnaytetyon kannalta.
Yksi kriittinen vaihe on my06s hakusanojen valinta, silld ne saattavat olla vaa-
rid tai puutteellisia. Taman vuoksi opinnadytetyontekija kavi kirjaston tyonte-
kijan kanssa pohtimassa hyvia hakusanoja, jotta tekija osaisi kdyttaa sopivia ja

oikeanlaisia termeja tietokantahauissa.

Loydettyyn aineistoon suhtauduttiin avoimesti, silld pitkdaikaissairaan lapsen
vanhemman kokemuksia lapsen ja vanhemman vuorovaikutusta on tutkittu
melko viahan. Opinndytety6hon valittu aineisto 10ytyy taulukosta, jotta lukijan
olisi helpompi ndhda tutkimusten aiheet, tutkimusmenetelmat ja tarkeimmat
tulokset. Ndin yritettiin estdd, ettei lukijalle jad epaluotettavaa mielikuvaa va-

lituista tutkimuksista.

Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta ja sen
osoittamista tutkimuksessa. Uskottavuutta vahvistaa se, etta tekija on tarpeek-
si kauan tutkittavan ilmion parissa. (Kylma & Juvakka 2007, 127-129.) Aineis-
ton keradminen aloitettiin kevaalla 2016. Potentiaalisen aineiston 16ydyttya,
sen kayttokelpoisuus arvioitiin, se luettiin lapi ja kadnnettiin suomen kielelle

(Flinkman & Salantera 2007, 92). Kun tutkimustulokset oli kirjattu tyohon,



28

aineisto luettiin uudelleen viela kertaalleen lapi. Talloin varmistuttiin, ettei
jotain oleellista tietoa ollut jaanyt huomaamatta. Tekija merkitsi omia muis-
tiinpanojaan ja havaintojaan tulostettujen aineistojen reunaan. Ndin oli helppo
myohemmin jaljittad, mista kohtaa havainto oli tehty ja havainnot pystyttiin

kirjaamaan luotettavasti tutkimukseen.

Refleksiivisyydella tarkoitetaan, ettd opinnaytetyontekijan on oltava tietoinen
omista lahtokohdistaan tutkijana (Kylma & Juvakka 2007, 127-129). Havain-
nointiin saattaa vaikuttaa tekijan sukupuoli, ikd, kansalaisuus ja asenteet. Te-
kijan on tarkeda olla puolueeton aihetta kohtaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
136.) Luotettavuuteen saattoi vaikuttaa tekijan kokemattomuuden lisaksi se,
ettd han teki opinnédytetyon yksin. Tulkintavirheet ovat mahdollisia, kun tut-
kimusaineistoa kdaannettiin englannista suomenkielelle eika apuna ole toista
tekijad. Muita kuin englanninkielisid aineistoja ei otettu mukaan opinndyte-
tyohon eikd maksullisia aineistoja kaytetty. (Flinkman & Salantera 2007, 92.)
Nama seikat voivat vaikuttaa tyon luotettavuuteen ja laatuun, silld joitain tut-

kimuksia on saattanut taman vuoksi jadada huomioimatta.

De Paulan ja muiden tutkimuksen luotettavuutta on hyva pohtia, silld se on
tehty Brasiliassa. Latinalaisessa Amerikassa tehdyt tutkimukset eivat valtta-
mattd ole yleistettavissd, koska perheen ja sukupolvien roolit ja asumismuo-
dot voivat olla erilaisia eri kulttuureissa. Tutkimuksessa puhuttiin mm. perin-
teisesta didin roolista, joka todennékoisesti on sielld erilainen kuin taalla Suo-
messa. Tama asia jatettiin tdssa opinndytetydssa huomioimatta, silla kulttuu-
rieron vuoksi ei voida varmaksi ymmartdd, mita De Paula tarkoittaa perintei-

selld didin roolilla. (De Paula ym. 2007, 218.)

Opinnaytetyossa tulee ottaa my0s eettisia nakokulmia huomioon. Plagiointi

on kielletty, joten toisen tekemada tekstid lainattaessa, lahdemerkinnat taytyy
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tehda asianmukaisesti (Hirsjarvi ym. 2007, 26, 118). Tekijan eettiset ratkaisut ja
tutkimuksen uskottavuus kulkevat rinnakkain. Suomen Akatemia on luonut
tutkimuseettiset ohjeet (2008). Sen mukaan hyvaa tieteellista kaytantod on
muun muassa, etta tekija noudattaa tutkimuksessaan rehellisyyttd, huolelli-
suutta ja tarkkuutta niin tutkimustyossa kuin tulosten tallentamisessa, esitta-
misessa ja arvioinnissa. On my0s tarkeaa, etta tyé on hyvin suunniteltu, toteu-
tettu ja raportoitu tarkasti. Hyvaa tieteellista kaytantoa voidaan loukata, esi-
merkiksi, jos tekija on viitannut aiempiin tutkimuksiin vajavaisesti, raportointi
on harhaanjohtavaa ja huolimatonta tai tulokset on kirjattu puutteellisesti.
(Tuomi & Sarajarvi 2012, 132-133.) Taman vuoksi tassd opinndytetyossa viit-

tauksen tehtiin huolellisesti ja raportointi kirjattiin tarkasti.

6.2 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimukset, jotka otettiin mukaan tdhan kirjallisuuskatsaukseen, kasittelivat
vanhemman kokemuksia pitkaaikaissairaan lapsen ja vanhemman valisesta
vuorovaikutuksesta. Opinndytetyon alkuvaiheessa lapsen ika oli rajattu leik-
ki-ikdaiseen, mutta hakujen perusteella todettiin, ettei 10ydetyissa tutkimuksis-
sa ollut maadritelty lapsen ikda juuri leikki-ikdiseksi. Tastd syystd nakokulmaa
laajennettiin alle 12 vuotiaisiin lapsiin. Perheen rooleja kuvattiin jokaisessa
tutkimuksessa, joten niista paatettiin kertoa my0s tassa opinndytetyossa (Ho-
pia ym. 2004; Hopia ym. 2005; De Paula ym. 2007; Branstetter ym. 2008; Kep-
reotes ym. 2009). Lisaksi perheen tunteet otettiin ty0hon mukaan, silld mel-
kein kaikissa tutkimuksissa kavi ilmi perheen ahdistus ja suru sairautta koh-
taan (Hopia ym. 2004; Hopia ym. 2005; Branstetter ym. 2008; Kepreotes ym.
2009). Pitkaaikaissairaan lapsen perhe joutuu usein viettamaan paljon aikaa
sairaalassa. Taman vuoksi mukaan otettiin my0s sairaala — ndkokulmaa van-

hempien kokemana.
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Pitkaaikaissairauden toteaminen on jo itsessaan raskasta perheelle, mutta kun
sithen lisdatdan ongelmat vuorovaikutuksessa, roolien uudistaminen ja sairaa-
lassa vietetty aika, niin perhe elda haastavia aikoja. Vanhempien kokemukset
pitkdaikaissairaan lapsen vuorovaikutuksesta koskevat koko perhetta. Per-
heen dynamiikassa tapahtuu negatiivisia muutoksia, jolloin vuorovaikutus
alkaa rakoilla (De Paula ym. 2007, 219). Tekijan mielesta tama ei ole kovin yl-
lattava tulos, silla sairaan lapsen hoito kuormittaa perhetta. Kun lapsi on sai-
ras, silloin ei todennakoisesti ole ensimmaisenad mielessa vuorovaikutukseen

liittyvat asiat.

Branstetterin ja muiden mukaan joustamaton vuorovaikutus lisaantyy, jos
perhe ei hyvaksy lapsen sairautta (Branstetter ym. 2008, 177). Osa vanhemmis-
ta luisui vihaan ja katkeruuteen, eivatka he halunnet tai pystyneet hyvaksy-
madn, ettd juuri heidan lapsensa on sairastunut (Hopia ym. 2005, 193). Suurin
osa perheistd kuitenkin selviytyy hyvin, mutta osa ei koskaan sopeudu aja-
tukseen lapsen sairaudesta (Taanila 2009). Pitkdaikaissairauden hyvaksymi-
nen vie aikaa, mutta se auttaa perhetta padsemaan elamassa eteenpain. Taani-
lan mukaan sopeutumisen kannalta ensimmaiset padivét sairastumisen jalkeen
ovat hyvin tarkeit, silld ensitieto, jonka vanhemmat saavat, jattad melko py-
syvat kasitykset lapsen ja perheen tulevaisuudesta ja selviytymisesta. Mieli-
kuva selviamisesta auttaa tukee perheen selviytymista ensi paivista lahtien.

(Taanila 2009.)

Perhe joutuu arvioimaan toimintansa uudelleen, kun lapselle todetaan vakava
sairaus (Taanila 2009). Aktiiviset vanhemmat selviytyvat lapsen pitkadaikais-
sairaudesta ja sopeutuvat uuteen rooliinsa paremmin kuin passiiviset van-
hemmat (Hopia ym. 2004, 216). My6s Waldén on sita mielta, ettd aktiivisuu-

desta on perheelle hy6tya. Aidit, jotka ovat aktiivisia ja sisdistdvit lapsen sai-
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rauden ja hoidon varhain, oppivat nopeasti myos kantamaan vastuuta lapsen
sairaudesta. He parjaavat lapsen kanssa omillaan nopeammin kuin vahem-

man aktiiviset daidit. (Waldén 2006, 232).

Perheessa didin rooli muuttuu eniten, silla han on useimmiten se, joka suorit-
taa lapsen hoitotoimenpiteet sekd muut didille kuuluvat tehtavit. Aidit koke-
vat uhrautuneensa lapsen pitkdaikaissairauden vuoksi ja karsivat syyllisyy-
den tunteesta (De Paula ym. 2007, 217, 219). Tekija hieman ihmetteli tata tulos-
ta, silld syyllisyyden vuoksiko didit uhrautuvat lapsensa hoitoon. Toisaalta
kavi ilmi, ettd pienetkin mielihyvada tuottavat hetket lisdsivat heidan jaksamis-
taan erityislapsen diting, jos lapsi oli hyvéavointinen. Lapsen ollessa huono-
vointinen, aidit eivat kyenneet kokemaan mielihyvaa (Hopia ym. 2005, 191).
On totta, ettd vanhempi karsii kun han nakee lapsensa karsivat, mutta eiko
mielihyvda tuottavat asiat nimenomaan auttaisi ditid jaksamaan lapsen hoi-
dossa. Aidin jaksamisen ja perheen hyvinvoinnin kannalta olisi tirke&d, ettd
joku muukin perheenjasen, kuten isd tai muu sukulainen, osaisi hoitaa lasta.
Télla olisi varmasti myos positiivisia vaikutuksia vuorovaikutukseen, silla

vanhempien hyvinvointi ja jaksaminen on my®ds lasten hyvinvointia.

Alkuun oletettiin, ettd tutkitaan vain sairastuneen lapsen ja vanhemman valis-
ta vuorovaikutusta. Hyvin nopeasti kévi ilmi, ettei sisaruksia voi koskaan si-
vuuttaa, kun perheessa on pitkdaikaissairas lapsi (Hopia ym. 2005; De Paula
ym. 2007; Branstetter ym. 2008). Vaikka didin rooli ndytti muuttuvan eniten,
suurimmat ongelmat sopeutumisessa oli sisaruksilla. Sisarusten roolin muu-
tos on todenndkdisesti yhteydessa didin roolin muutokseen, silld talloin sisa-
rukset jaavat vahemmalle huomiolle. Tésta taas johtuu mielipaha, joka johtaa

kayttaytymisen muutoksiin.
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Sisaruksilla on vaikeuksia kysya kysymyksia ja kertoa daneen omia pelkojaan
sairautta kohtaan. He ovat epavarmoja ja ahdistuneita uudesta tilanteesta.
(Branstetter 2008, 182). Hoitohenkilokunnan olisi hyva puuttua tahan ongel-
maan ja auttaa sisaruksia sanoittamaan tuskaansa esimerkiksi leikin avulla.
Tassa olisi kehitettavaa, silla valitettavasti hoitotyontekijoilla on harvoin aikaa
leikkia sisarusten kanssa. On kuitenkin tarkeaa ottaa sisarukset hoidossa
huomioon ja kertoa sairaudesta heidan ikdtasonsa mukaan. Tama usein jaa
vanhempien harteille, silla tekijan omien kokemusten mukaan harva van-
hempi tuo sisaruksia sairaalaan katsomaan sairasta lasta ja viettimaan hanen
kanssaan aikaa. Vanhempia olisi my06s hyva rohkaista kasittelemdan vaikeaa
aihetta sisarusten kanssa. Asioiden jakaminen ja niista puhuminen vaikuttaa

positiivisesti perheen vuorovaikutukseen.

Sisaruksiin liittyen tutkimuksista ilmeni joitakin ristiriitaisuuksia. Hopian ja
muiden (2005) mukaan vanhemmat eivéat vaatineet niin suuria suorituksia
koulussa, kun taas Branstetter ja muut olivat sitd mieltd, ettd vanhemmilla oli
suuremmat odotukset sisarusten koulumenestyksesta. Voi olla, etta tassa on
koulusysteemin ero, silla Hopian tutkimus on tehty Suomessa ja Branstetterin
Yhdysvalloissa. Suomessa peruskoulu on ilmainen, kun taas Yhdysvalloissa
on yksityiskouluja, jotka ovat perheille kalliita. Tosin Branstetterin ja muiden
tutkimuksesta ei kdynyt ilmi, millaisessa koulussa vanhempien lapset olivat.

(Hopia ym. 2005, 190; Branstetter ym. 2008, 177)

Toisaalta on tarkedd muistaa, ettd perheen roolit muuttuvat perheen kehitys-
vaiheiden mukaan ja sairauden puhjetessa eri perheet ovat aina erilaisessa
elamantilanteessa tai kehitysvaiheessa. Elaman onnistuminen sairaudesta

huolimatta on kiinni perheen jasenista. (Walden 2006, 117, 120-121).
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Kaikki perheenjasenet tunsivat syyllisyytta lapsen sairaudesta, eniten aidit ja
sisarukset (Hopia ym. 2005, 190-191). Isét taas eivat pystyneet nayttamaan
tunteitaan, vaan he pyrkivat tukahduttamaan ne (Kepreotes ym. 2009, 53).
Tunteet olisi tarkea kasitelld, silld se auttaa perhettd padsemaan elamassa
eteenpdin ja tapahtumat on helpompi hyvaksya osaksi elamaa. On hienoa, etta
nykyaan hoitotydssa kiinnitetaan enemman huomiota my0s isyyteen ja isien
tukemiseen. Hoitotydssa on kuitenkin viela kehitettavaa isien huomioimisessa
ja tukemisessa, silld esimerkiksi isien masennus jaa usein huomioimatta.

(Vuorenmaa, Salonen, Aho, Tarkka & Astedt-Kurki 2010, 294.)

Joillekin perheille saattaa sopia huumorin kaytto tunteiden purkamisessa.
Hopian ja muiden (2005, 192) mukaan perhe turvautuu toisinaan huumoriin
paastakseen vaikeiden asioiden yli. My0s Lehto tuo tutkimuksessaan esille
huumorin tarkeyden, silla sen avulla voidaan kasitelld tunteita, tilanteita ja
kohtaamisia (Lehto 2004, 59). Hoitajan taytyy itse osata arvioida, milloin
huumorin kayttd on soveliasta. Huumoria kaytettdessa on oltava varovainen,
ettei vahingossa loukkaa perhettd, joka muutenkin on herkilla lapsen sairau-

den vuoksi.

Tunnusomaista lapsen hoitotyolle on, ettd lapsi kohdataan ensisijaisesti lapse-
na, koska han toimii ja kdyttaytyy kokonaisvaltaisesti (Ruuskanen & Airola
2004, 120). Lapsen sairaalaan joutuminen on todella stressaavaa koko perheel-
le (Hopia ym. 2004, 217). Vanhemmista saattaa tuntua, etteivat he enda tunne
omaa lastaan, jos lapsen kaytds muuttuu sairaalassa (Hopia ym. 2005, 189).
Lapsi saattaa peldtd joutuvansa eroon vanhemmista. Sairaalan ymparistoé on
hénelle vieras ja sielld on pelottavia koneita ja danid. Jos lapsi on aiemmin ol-
lut sairaalassa, hanen mieleensa saattaa tulla ikdvid kokemuksia kivusta ja

vieraiden ihmisten kanssa olemisesta.
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Perhe odottaa hoitajien tekevan aloituksen vuorovaikutukselle (Hopia ym.
2004, 219) ja he hyotyvat puhumisesta hoitajien kanssa. Tyytyvdinen vanhem-
pi pystyy tukemaan paremmin perhettdan kuin tyytymaton (Hopia ym. 2004,
216). Myos Waldén ja Lehto on samoilla linjoilla; hoitajan taytyy ottaa vastuu
vuorovaikutuksesta, silla perhe tarvitsee hoitajien tukea selviytyédkseen sai-
rauden aiheuttamasta kuormituksesta (Waldén 2006, 144; Lehto 2004, 58).
Lehto my0s korostaa, etta vanhempien kanssa vastavuoroinen keskustelu on
tarkeda. Tosin hanen mielestdan vuorovaikutuksessa lahtokohtana on lapsen
turvallisuus ja hyvinvointi, ei niinkdan perheen tunteiden purkaminen. (Lehto
2004, 58-59). Tekijan omasta mielesta hoitosuhteessa hoitajan taytyy kuitenkin
muistaa kuunnella perhetta ja heidan toiveita seka ottaa huomioon tilanteet,

joissa vanhemmat olisivat halukkaita puhumaan tunteistaan.

Jatkotutkimusaiheet

Aineiston hankinta oli haasteellista, koska artikkeleita pitkdaikaissairaan lap-
sen vanhempien kokemuksia lapsen ja vanhemman vuorovaikutuksesta ei
juuri 16ytynyt. Nain ollen voidaan paatelld, ettei aiheesta ole paljoa tutkimus-
tietoa. Tosin on mahdollista, ettd artikkeleita olisi 16ytynyt maksullisina. Tata
aihetta on todenndkaisesti hankala tutkia, silla perheilld on valtavasti stressia
ja vasymystd pitkdaikaissairaan lapsen vuoksi. He eivit ehka jaksa tai halua
miettid vuorovaikutusasioita, kun mielessd on monia muita uusia ja kuormit-
tavia asioita opittavana ja hyvaksyttavana. Tutkimuksia, jotka keskittyivat
lahinnd vanhempien kokemukseen vuorovaikutuksesta hoitohenkilokunnan
kanssa, olisi 16ytynyt runsaasti. Esimerkkeja mahdollisista jatkotutkimusai-
heista:

— Vanhempien haastattelu tai kysely aiheesta

— Sisarusten ja vanhempien vuorovaikutus perheessd, missa on pitkdai-
kaissairas lapsi

— Vwuorovaikutus pitkdaikaissairaan lapsen kanssa sisarusten nakokul-
masta
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Sairauden (esim. syopa) vaikutus lapsen ja vanhemman/sisaruksen
vuorovaikutukseen

Lapsen kokemuksia vuorovaikutuksesta kun vanhempi on pitkaaikais-
sairas
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Liitteet

Liite 1. Haku tietokannoista

Tietokanta

Hakusanat

Tulok-
set

Otsik-
ko

Tiivis-
telma

Hyviksyt-
ty

Cinahl

”"Mother-infant
relations”

AND ”chronic
disease” OR
”chronic illness”

0

0

Cinahl

“Family rela-
tions”

AND

”chronic disease’
OR ”chronic ill-
ness”

7

72

Cinahl

“parent-child
relations”

AND

”chronic disease’
OR ”chronic ill-
ness”

7

24

Cinahl

“parents” N3
“experiences”
AND

“chronic disease”
OR ”chronic ill-
ness”

7

10

Cinahl

“interaction”
AND “chronic
disease” OR
“chronic illness”

21

Cinahl

child* AND fam-
il* AND chronic
illness OR
chronid disease
(huom! rajaus 2-5
vuotiaat)

118

18

17

PubMed

"Interpersonal
Relations"[Mesh]
AND "Chronic
Disease"[Mesh]
AND "Par-
ents"[Mesh]

16

39



PubMed

"Chronic Dis-
ease"[Mesh]
AND
"child"[Mesh]
AND "fami-
ly"[Mesh]

258

PubMed

"Child, Pre-
school"[Mesh]
AND

"Chronic Dis-
ease"[Mesh]
AND
"Interpersonal
Relations"[Mesh]

25

PubMed

"Parent-Child
Relations"[Mesh]
AND

"Chronic Dis-
ease"[Mesh]

68

Manuaali-
nen haku

40



Liite 2. Ryhmittelyn ala-, yla- ja padluokat

Ala-

W

Muutokset

Huumori/

ahdistus

Yla-

W

Joustamattomuus

Ajanpuute

N

Vuorovaikutus
vanhempien

kokemana

Sopeutuminen

Vastuu, stressi

Aitiys, sisarukset

Roolien muutos

Mielipaha/ syylli-

Syys

Pelko/stressi

Selviytyminen

Kaytosmuutokset

Vuorovaikutus

sairaalassa

Hoitajan rooli

Katkeruus/

hyvéaksyminen

Monia tunteita/

tyytyvaisyys

Tunteet ja

hyvinvointi

NN

Isat

Paé-

v

Perheen

vuorovaikutus

ja roolit

Perheen

selviytyminen
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