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Opinndytetyémme tarkoituksena oli kuvata sy6paan sairastuneiden lasten vanhempien kokemuksia ja
odotuksia perheen Eppuleilta saamasta tuesta ja jarjestamasta toiminnasta. Tavoitteena oli, ettd Eppulit
voi hyodyntaa tutkimuksen tuloksia kehittdessdan toimintansa asiakasléahtoisyytta. Toteutimme opin-
naytetydmme kvalitatiivista l&hestymistapaa kdyttden. Aineisto kerdattiin puolistrukturoiduilla teema-
haastatteluilla ja sisallot analysoitiin induktiivisen siséllénanalyysin menetelmin. Haastattelut tehtiin
syksyn 2017 aikana, ja niihin osallistui yhteensa nelja vanhempaa.

Eppulit on Pohjanmaan sydpayhdistyksen alaisuudessa aktiivisesti toimiva paikallisosasto ja kerho sy6-
péé sairastavien lasten perheille. Eppulit tarjoavat jasenperheille tukea mm. rahallisen korvauksen, ta-
pahtumien ja vertaistuen tarjoamisen muodoissa. Kerhoon liittyminen on toiminta-alueella ajankoh-
taista noin 15 perheelle vuodessa.

Tutkimustuloksissa tuli esille, ettd vanhemmat eivat hoitojen alussa kaivanneet jarjestdjen tarjoamaa
vertaistukea, vaan sitd alettiin kaivata sopeutumisvaiheessa. Alussa vanhemmat kaipaavat ajan kulumi-
sen apua lapselle, seké toimintaa eristys- ja infektioherkkyysaikana. Vanhemmille erikseen suunnatut,
seka erityisesti koko perheen tapahtumat ja toiminnat ovat toivottuja ja kaytettyja. Eppulien tapahtumat,
joihin osallistuvilla on kaikilla samankaltaisia kokemuksia, toimii perheille valillisesti hyvin tarkedna
vertaistukena. Vanhemmat toivat esille toiveita ja ehdotuksia joiden avulla Eppulien toimintaa voi ke-
hittda. Kehitettavind asioina nousi esiin resurssien kayttaminen myos verkostoitumiseen, jotta pieni jar-
jestd voi kehittyd. Toisena kehittdmisideana nousi toiminnan tekeminen nakyvammaéksi kerhon ulko-
puolisille, seka erityisesti aluesairaaloiden hoitohenkilokunnalle.

Lapsen paraneminen, sekd koko perheen sopeutuminen sairauteen ja siitd toipumiseen, jatkuu sairaalan
ulkopuolella ja hoitotydn ammattilaisen tulee osata ohjata perhe tuen piiriin, silla silta sairaalan hoito-
tyostd kolmannen sektorin auttamisty6hon on erittéin trked osa potilaan kokonaisvaltaista hoitoa.

Asiasanat
jarjestétoiminta, lapsen syopasairaus, perheen hoitotyo, tuki




¢ Centria

UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

ABSTRACT
Centria University Date Author
of Applied Sciences March 2018 Sanna Kakko & Mari Rantanen

Degree programme
Nursing

Name of thesis
“WHEN EVERYONE HAS THE SAME BACKGROUND, IT CONNECTS”. Childhood Cancer Pa-
tient’s Parent’s Experiences Of Support From Eppulit

Instructor Pages
Soili Vuollo MHSc 45+ 4
Supervisor

Kari Alasaari, Chairman of Eppulit

The purpose of our thesis was to find out and describe childhood cancer patient’s parent’s experiences
and expectations of activities and support received from Eppulit. The goal of our thesis was that Eppulit
can develop their organization operations based on the results. We implemented this thesis by using a
qualitative approach. The material was collected by semi-structured theme interviews and the contents
were analyzed by inductive content analysis. The interviews were conducted in autumn 2017, involving
a total of four parents.

Eppulitis alocal branch and club which operates actively in the subordination of the Cancer Association
of Ostrobothnia for the families of children with cancer. Eppulit provides support to family-members
for example in the form of financial compensation, events, and peer support. Joining in and the mem-
bership in the area of operation is current for about 15 families a year.

According to the results, parents did not feel the need for support from Eppulit in the beginning of
cancer treatments. The need for support came later, at the stage when parents actively were adjusting
to the illness. At first, parents felt that they needed help for their child in the form of activities during
hospitalization and especially during isolation and infection susceptibility. Activities particulary di-
rected to parents and also to the whole family are desired and used. The events of the Eppulit, in which
all participants share similar experiences, are indirectly a very important peer support for the whole
family. Parents raised their wishes and suggestions to help the Eppulit activity to develop. As develop-
ing issues it was revealed that organization should be optimized and use resources also for networking
in order for the small organization to develop. The second development idea was to make the activities
more visible to persons outside of membership of the club, and especially to the nursing staff of regional
hospitals.

The child’s recovery, as well as the adaption of the whole family to illness, continues outside of the
hospital. The nursing staff should be able to guide the family to the scope of aid, as the bridge from
nursing care to the assistance of third sector is a very important part in the patient’s overall care.
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1 JOHDANTO

Joka kolmas suomalainen sairastuu syopaan jossain eldman vaiheessa. Syopa yleisyydessadn lasketaan
kansantautien joukkoon. Sy6péhoidot ja diagnosointi kuitenkin kehittyvét koko ajan ja nykyaan suuri
osa sairastuneista parantuu kokonaan. (THL 2014a.) Vaikka syopa liitetddn mielikuvissa usein ikaanty-
neisiin, syopa ei katso ikd4. Suomessa noin 150 lasta sairastuu syopaan vuosittain. Noin 75-80 % heist&
paranee. Lasten syovissé erityista on, ettd varsinaisten syépahoitojen liséksi jokapéivéinen perushoito ja

sujuva arki vaikuttavat hoidon onnistumiseen. (Tietoa lasten syovésta.)

Lapsen sairastuminen muuttaa koko perheen eldmén. Pitkdaikaissairauden aiheuttamat muutokset ar-
keen, pelko selviytymisesta ja samalla tavallisen arjen ja huomion jakaminen koko perheelle, ovat van-
hemmille kuluttavia. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008,
45.)

Y htékkid tuiki tavallinen joululoma olikin muuttunut kaikessa epavarmuudessaan ahdista-
vaksi unenomaiseksi tilaksi, josta oli mahdotonta heratd. Solunsalpaajat salpaavat syopéso-
lut, mutta meiltd ajatuskin niisté salpasi hengityksen. (Vilhusen pikku tsemppari vilttiket-
jussa.)

Perheilla on kuitenkin olemassa voimavaroja, jotka elamédnmuutoksen sattuessa muuttuvat selviytymis-
keinoiksi. Hoitajien on hyva tunnistaa ndméa voimavarat ja auttaa kayttdmaan niitd. Vertaistuen, sosiaa-
lisen tuen ja positiivisten asioiden tarpeiden tunnistaminen on hoitajana tarkedd, jotta vanhempia osataan
tukea ja ohjata avun piiriin. (Hopia 2006, 111-112.) Auttamisen padmaéarat ovat lapsen sairauden paran-
tamisen ja hyvinvoinnista huolehtimisen lisdksi vanhempien auttamisessa. Auttamalla vanhempia ja
muuta perhettd sopeutumaan lapsen sairauteen fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti, seka niin etta he
eivat laiminlyd omia tarpeitaan, vahvistetaan vanhempien sitoutumista ja kykya auttaa lasta. (Davis
1993, 40-41.)

Ajatus opinnadytetyéhémme sai alkunsa omakohtaisesta kokemuksesta sydpad sairastavan lapsen van-
hempana olemisesta, sekd molempien kiinnostus perheiden hyvinvoinnista lapsen sairastuessa. Aihe on
tyoelaméal&htoinen ja sai alkunsa Eppuleilta tulleesta tarpeesta. Jarjestétoiminnan tarjoama tuki ja toi-
minta toteutetaan paljolti vapaaehtoistyona, joten on hyvé tietdd, mité tukea tarvitaan, ja varmistaa, etta
tarjonta saavuttaa perheet. Tulevina sairaanhoitajina perheen hyvinvointi ja myos sairastuneen laheisten

huomioon ottaminen kuuluu osaksi tydtamme.



Opinnéaytetyon tarkoitus on kuvata syépéén sairastuneiden lasten vanhempien kokemuksia ja odotuksia
Eppuleiden tarjoamasta toiminnasta ja tuesta. Opinnédytetyon tavoitteena on, ettd Eppulit voi hyodyntéa
tutkimuksen tuloksia kehittadessadn toimintansa asiakasléhtdisyyttd. Tama tyo on térkea siksi, ettd sai-
raanhoitajana tyoskennellessa on tarkeéé tiedostaa hoidon jatkuvuus ja yhteistyd kolmannen sektorin
kanssa. Paraneminen jatkuu sairaalan ulkopuolella, ja hoitotydn ammattilaisen tulee osata auttaa ja tukea
perhettd sairaalassaoloaikana seké ohjata perheita tuen piiriin. Moniammatillinen yhteistyé on tdmén
paivan avainsanoja, ja myos hoitotydssa on tunnettava harmaata aluetta, silla raja sosiaalityon kanssa ei

ole aina selke&. Hoidon jatkuvuus ja kyky neuvoa ja opastaa on hoitotyon asiantuntijuutta.



2 LAPSEN SAIRASTUESSA SYOPAAN

Vuosittain Suomessa sairastuu noin 150 lasta syopédéan. Lasten sydpédén sairastuneiksi luokitellaan alle
16-vuotiaana sairastuneet. Elossaololuvut ovat viiden vuoden jalkeen sairastumisesta nousseet huomat-

tavasti verrattuna 1970- lukuun. Nykyisin elossaololuku on noin 80 prosenttia. (Syopéjarjestot 2018a.)

2.1 Lasten yleisimmat sydvat ja hoitojen erityispiirteet

Sy0Opataudit ovat lapsilla harvinaisia. Monia aikuisille tyypillisid syopia ei esiinny lapsilla lainkaan. Lap-
silla yleisimmin esiintyvat syovéat ovat leukemiat, pahanlaatuiset aivokasvaimet ja lymfoomat. (Jalanko
2016.) Naiden liséksi kiinteista kasvaimista lapsilla esiintyy yleisimmin neuroblastoomaa, Wilmsin tuu-
moria, pehmytkudossarkoomia ja luusyopia (Jalanko 2016; Tietoa lasten sydvasta). Kuviossa 1 on eri-

telty eri syopien ilmeneminen eri ikéisilla lapsilla viiden vuoden tarkastelujakson aikana (KUVIO 1).

Eri ikdisten lasten syovat keskimaarin vuosina 2011-2015
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KUVIO 1. Eri ikdisten lasten sydvat 2011-2015 (mukaillen Suomen sydparekisteri 2018)



Leukemia on lasten yleisin sydpa. Akuutti lymfoblastinen leukemia, ALL, sekd akuutti myelooinen
leukemia, AML, ovat tavallisia lasten leukemioita, joista ALL on yleisempi. Paranemisprosentti akuu-
tista lymfoblastisesta leukemiasta on 80-90 prosenttia, ja akuutista myelooisesta leukemiasta paranee
60-70 prosenttia. Leukemia diagnosoidaan luuydinnadytteell, jolloin lapsi nukutetaan. Leukemian
hoito-ohjelma jaetaan matalan, keskiriskin ja korkean riskin ohjelmiin, jotka maaritelld&n taudin biolo-
gisien ominaisuuksien ja levinneisyyden mukaan. ALL-hoito kestaa kaksi ja puoli vuotta riippumatta
siitd, mihin riskiryhméaan potilas kuuluu. (Lohi, Kanerva, Taskinen, Harila-Saari, Rounioja, Jahnukai-
nen, Lahteenmaki & Vettenranta 2013.)

Hoito jaetaan alkuhoito-, vakautus-, tehostus- ja yllapitovaiheisiin. Leukemian hoidossa kaytetaan suu-
riannoksisia suonensisaisesti ja selkdytimeen annosteltavia solunsalpaajia. llman Kkattavia tukihoitoja
hoito ei onnistu. Tukihoitoja ovat muun muassa runsas suonensisainen nesteytys, ennaltaehkaisevét an-
tibiootit, sienild&kkeet, valkosolukasvutekijat seka useat verituotteet. Hoito on intensiivista solunsalpaa-
jahoitoa, jonka kokonaiskesto on noin yhdeksén kuukautta. Hoitojaksojen valilla potilas on infektioaltis

pitkaan jatkuneen alentuneen vastustuskyvyn vuoksi. (Lohi ym. 2013.)

Aivokasvain on lasten yleisin kiinted kasvain ja leukemioiden jalkeen toiseksi yleisin lasten syopa
(Nordfors, Lohi, Haapasalo, Wigren, Helen, Vettenranta & Arola 2013). Vuosittain Suomessa sairastuu
noin 40 lasta aivojen tai selkdydinkanavan kasvaimiin eli keskushermoston kasvaimiin. Osa kasvaimista
on pahanlaatuisia, mutta naihin neljagdnkymmeneen lasketaan myds hyvénlaatuiset kasvaimet, jotka
mahdollisesti vaativat my0ds runsaasti hoitoja. Noin puolet lasten aivokasvaimista sijaitsevat pikkuaivo-
jen alueella. (Syopéjarjestot 2018a.) Hoitona on kasvaimen perusteellinen poisto kirurgisesti. Pahanlaa-
tuisiin kasvaimiin kaytetaan lisaksi sytostaatti- ja sddehoitoa. Hoitotuloksissa on tapahtunut parannuk-

sia; nykyadan noin kolme neljésté lapsesta paranee pysyvésti. (Nordfors ym. 2013.)

Imukudossyopé eli lymfooma. Lasten lymfoomat jaetaan Hodgkinin lymfoomaan ja non-Hodgkinin
lymfoomaan. Lymfooma voi alkaa joko imusolmukkeesta tai imukudoksesta. Hoitona Hodgkinin lym-
foomaan kaytetaan sytostaattien ja sadehoidon yhdistelmad. Sadehoitoa ei anneta, jos hoitovaste anne-
tuilla solunsalpaajilla on riittdva. Sddehoidon tarve méaaritelldén kuvantamistutkimuksilla. Non-Hodgki-
nin lymfoomassa sadehoitoa tarvitaan erittdin harvoin. Ennuste on hyva, jopa yli 90 prosenttia lapsista
paranee pysyvasti Hodgkinin lymfoomasta ja non-Hodgkinin lymfoomasta 90 prosenttia on elossa vii-

den vuoden jélkeen diagnoosista. (Syopéajarjestot 2018a.)



Neuroblastooma on lapsilla yleisin aivojen ulkopuolella oleva kiinted kasvain. Yleensa jo diagnoosivai-
heessa I0ydetéén etdispesakkeitd. Lasten neuroblastooman hoidossa kédytetdén sytostaattihoitoa ja leik-
kausta. Huonon ennusteen taudeissa tehdaén kantasolujensiirto. Paikallinen sddehoito on joskus tarpeel-
linen alkuperéisen kasvaimen alueelle. (Sy0péjérjestot 2018a.) Viimeisten 20—-30 vuoden aikana lasten
kiinteiden kasvainten ennuste on parantunut. Hoitona on yleensa yhdistelmahoito, joka sisaltaa kirurgi-
sen hoidon, sytostaattihoidon seké sadehoidon. (Lohi, Jahnukainen, Huttunen, Taskinen, Taskinen, Pa-

karinen, Koivusalo, Rintala, Kanerva, Gronroos, Heikinheimo & Vettenranta 2014.)

Wilmsin tuumori eli nefroblastooma eli munuaiskasvain. Suurin osa kasvaimista, noin 75 prosenttia,
havaitaan alle viisivuotiailla lapsilla. Ennusteeseen ja hoitoon vaikuttavat kasvaimen kudosnayte, taudin
levinneisyys ja hoitovaste. Hoitona on yleensa leikkaus, jonka lisaksi voidaan kayttdd myos séde- ja

sytostaattihoitoa riippuen levinneisyydesta ja kudostyypista. (Lohi ym. 2014.)

Sarkooma eli tukikudossyopé jaetaan luusarkoomiin ja pehmytkudossarkoomiin. Suomessa lapsilta 16y-
tyy noin kymmenkunta sarkoomaa, joista puolet ovat luusarkoomia ja puolet pehmytkudossarkoomia.
Leikkaus on ensisijainen hoitomuoto, mutta my6s sdde- ja sytostaattihoitoa kaytetdan. Usein kasvain
ehtii kasvaa kookkaaksi ennen kuin se aiheuttaa mitaan oireita. Pehmytkudossarkooma lahettaa tavalli-

sesti etépesékkeité etenkin keuhkoihin. (Sydpajarjestét 2018a.)

Pahanlaatuisia luukasvaimia todetaan Suomessa vuosittain 5-10 lapsella ja nuorella. Yleisimmat ovat
Osteo- ja Ewingin sarkooma. Osteosarkooman ilmaantuvuus on suurin yli kymmenvuotiailla. Etapesak-
keitd todetaan diagnoosivaiheessa 15-20 prosentilla. Kudosndytetutkimuksen jalkeen aloitetaan solun-
salpaajahoito, joka jakautuu annoksiin ennen leikkausta ja sen jalkeen. Leikkauksen jélkeinen hoito riip-
puu hoitovasteesta. Paranemisprosentti on 70. Ewingin sarkooma on yleisin yli kymmenvuotiailla. Lan-
tion ja reisiluun kasvaimet ovat tyypillisimmat. Neljanneksella potilaista todetaan etdpesakkeita keuh-
koista, luusta tai luuytimestd. Leikkauksen jalkeen annettava solunsalpaajahoito suunnitellaan leikkauk-
sen ja hoitovasteen perusteella. Ewingin sarkooman hoidossa kaytetadan myos sadehoitoa toisin kuin Os-
teosarkooman hoidossa. Paranemisprosentti on 75, mutta ennuste on huono syovén levittya. (Lohi ym.
2014.)

Sytostaatit eli solunsalpaajat ovat lasten syopésairauksissa keskeinen hoitomuoto. Sytostaatit estavat
syopasolujen jakautumista ja kasvua eri tavoin. Ne vaikuttavat joko pelkéstéan tiettyyn solunjakautu-
misvaiheeseen tai kaikkiin vaiheisiin. Sytostaatit vaikuttavat myos terveisiin soluihin aiheuttaen erilaisia

haittavaikutuksia. Tavallisimpia haittoja ovat veriarvojen muutokset, pahoinvointi, limakalvovauriot ja



hiusten lahtd. Useimmiten sytostaatit annetaan suonensisdisesti kerta-annostuksina tai nesteensiirtoina
maéaratyn hoito-ohjelman mukaan. Sytostaatteja voidaan antaa myods suun kautta tabletteina tai kapse-

leina, seka ruiskeina lihakseen. (Sylva 2008, 26.)

Sadehoidon tarkoituksena on tuhota kaikki sydpasolut, pienentda kasvaimen kokoa ennen Kirurgista
leikkausta, estaa syopésolujen kasvua, mitd mahdollisesti esiintyy leikkaushoidon jalkeen, tai lievittaa
oireita ja parantaa eldmén laatua. Sadehoitoa kaytetddn osana useiden kiinteiden kasvainten hoidossa,
mutta sitd voidaan kayttad myos leukemian hoidossa tai esihoitona kantasolusiirroissa. Sddehoito ker-
rallaan kestda pari minuuttia, ja yleensé pienet lapset nukutetaan tata varten, silla lapsen tulee pysya
paikoillaan. Haittavaikutuksia ovat iho-ongelmat, suun ja nielun kKipeytyminen, suolistovaivat ja hiusten
l&hto. (Sylva 2008, 30, 36.)

Sy0Opaa sairastavien lasten hoitoon liittyy aina immuunivajavuustila, joka vaihtelee vakavuudeltaan.
Sita aiheuttaa itse syopésairauden lisdksi ladkkeet, eli solunsalpaaja- seka kortikosteroidihoito. Vaikein
ja pitkékestoisin se on lapsilla, jotka lapikéyvat allogeenisen eli luovuttajalta saadun kantasolusiirron.
Immuunipuolustuksen toipuminen tapahtuu vahitellen. Infektiot ilmenevéat mukaillen immuunipuolus-
tuksen palautumisen vaiheita. Alussa infektioita aiheuttavat bakteerit ja sienet, myéhemmin virukset.
Infektioeristysta toteutetaan lapsuusian syovan hoitojen seké hoidoista ja kantasolusiirroista toipumisen
ajan. Eristysaika hoitojen jélkeen on yleensé noin 3-12 kuukautta. Sen pituuteen vaikuttaa hoidon inten-
siteetti ja immuunipuolustuksen toipumisaikaennuste. Infektioalttius on suurempi leukemiassa kuin kiin-

teissd kasvaimissa. (Olkinuora, Rahiala, Anttila, Koskenvuo & Vettenranta 2013.)

2.2 Lapsen sairastumisen vaikutus perheeseen ja sopeutuminen tilanteeseen

Et koskaan unohda niitd sanoja; ensimmaisia sanoja, joilla laékari kertoi, ettd lapsellasi on
jokin ongelma. Ne palaavat mieleesi yh& uudestaan niin kauan kuin elat, onnellisina ja
surullisina aikoina. Sopeutumisesi ja suhtautumisesi tilanteeseen alkaa niistd sanoista.
(Swirydczuk; Davis 1993, 9 [Cooper & Harpin 1991].)

Lapsen sairauden myota perhe joutuu etsimaan uudet toimintamallit, jotka huomioivat sairauden tuomat
erityishaasteet. Lapselle aiheutuu monenlaisia ongelmia kuten ruokahaluttomuutta, kipuja, pahoinvoin-
tia ja infektioille herkempaa altistumista. Lapset joutuvat olemaan pitkidkin ajanjaksoja erossa sisaruk-
sista ja ystavista. Riippuvuus vanhemmista on sairaalle lapselle tavanomaista. Lapsen syopéasairaus per-

heessé on vakava muutostekija perheen toiminnalle, joka vaatii sopeutumista. Perheen sisdinen yhteys



auttaa selviytymaan muutoksista, joita voivat olla esimerkiksi eristdytyminen sosiaalisista kontakteista,

tai ylisuojelemisena sairasta lasta kohtaan. (Sorsa 2004, 24-25.)

Lapsen joutuessa sairaalaan arki muuttuu. Sairaalassa syépaa sairastavien lasten hoidossa olemisessa
on paljon arjen hallinnan haasteita seka asioita, jotka kuormittavat mieltd. Haasteellisia asioita ovat sai-
raalan saannot, eristys, yksin jadminen ilman vanhempia seké sydpahoidot. (Vihervaara 2016, 31-42.)
Sairaalassa lapsen kehitysté ja kasvua tuetaan monin tavoin, sill4 on tarke&é, ettd idnmukainen kehitys
jatkuu my6s sairaalahoidon aikana (Sylva Ry 2008, 64). Sairaalan arjen haasteiden ja lapsen selviyty-
mista edistavien tekijoiden tunnistaminen on tarkedd, jotta lasta voidaan tukea kokonaisvaltaisesti (Vi-
hervaara 2016, 31-42). Tavallisen arjen jatkuminen, vertaisyhteison mahdollistaminen, sek& perheen
mukaan ottaminen hoitoon ovat térkeitd ja lasta tukevia (Sylva 2008, 7). Hoitotydn toimiin osallistumalla
lapsi saa kokemuksen oman sairautensa asiantuntijuudesta, seka selviytymisen tunteen sairaalamaail-
massa. Leikki ja askartelu tuovat tunteen tavallisen arjen jatkumisesta sek& vahentéavat tutkitusti hoitojen
haittavaikutuksia. (Vihervaara 2016, 31-42.) Psyykkisen hyvinvoinnin tukeminen on térkeéa ja sita voi-
daan edistéa leikki- ja viriketoiminnan avulla. Leikkimisen avulla lapsi voi kasitella uusia ja pelottavia
asioita. Leikki voi auttaa ymmartaméaéan ja hyvaksymaan sairauden seké siitd aiheutuvia haasteita, kuten
hoidot ja koti-ikavén tunteet muista perheenjasenistd. (Sylva 2008, 7.)

Kriisireaktio saattaa tulla sairastumisen aiheuttamasta eldménmuutoksesta. Kriisireaktio mahdollistaa
tunteiden kasittelya ja elamantilanteen arvioimista uudelleen, vaikka se voi tuntua vaikealta. Aikaisem-
mat elaménkokemukset, persoonallisuus ja elamaéntilanne vaikuttavat kriisin kokemiseen. Kriisireak-
tiossa kuvataan neljé vaihetta: sokkivaihe, reaktiovaihe, kasittelyvaihe seka uudelleen suuntautumisen
vaihe. Namaé voivat seurata toisiaan, olla paéllekkain tai ilmeta eri jarjestyksessé eldman eri vaiheissa.
(Terveyskylé 2017.)

Kriisin laukaisseen tekijan jalkeen alkaa heti sokkivaihe. Ihminen ei hyvaksy sairautta ja saattaa kieltaa
sen. Sokkivaihe voi kestdd tunneista vuorokausiin. Sokkivaiheessa ihminen saa aikaa uuden tilanteen
kohtaamiseen ja alkaa hiljalleen kasitelld asiaa. Tiedon vastaanottaminen sokkitilanteessa on vaikeaa.
Reaktiovaiheessa voimakkaat tunteet ovat tyypillisia. Tapahtuneen kieltdminen ja syyllisen etsiminen
kuuluvat myos reaktiovaiheeseen. Tassd vaiheessa puhuminen ja kuulluksi tuleminen ovat tarkeita asi-
oita. Kasittelyvaiheessa alkaa ymmarrys. Sairaus ja muuttunut eldmantilanne kyetaan kohtaamaan. Tu-
levaisuutta ei jaksa vield téssé vaiheessa pohtia, mutta ajatukset ovat jo muuallakin kuin vain tapahtu-

neessa. Sopeutumisvaiheen aikana ihminen on hyvéksynyt sairauden, ajatukset ovat tulevaisuudessa.



Tapahtumasta on voinut saada uusia voimavaroja. Tassa vaiheessa korostuu vertaistuen merkitys. (Ter-
veyskyla 2017.)

Selviytymiskeinoja ovat kaikki ne tekijat, jotka auttavat ihmistd sopeutumaan kriisin aiheuttamaan ta-
pahtumaan. Tarkein keino selviytya on sosiaaliset keinot, eli trauman tai kriisin jalkeen saatu sosiaalinen
tuki ja vuorovaikutus. Toiseksi térkein tekija on yksilolliset voimavarat eli ihmisen asenne, sisu, opti-
mistisuus, huumorintaju seka kyky 16ytaé toivoa ja pysya positiivisena. Kolmantena ovat konkreettiset
keinot, joita voivat olla esimerkiksi harrastukset, taloudellinen tuki, konkreettiset asiat ja tavarat, arjen
pienet ilot tai hyvat younet. Neljantena tekijané on sairauden hoitoon liittyvat keinot, jotka liittyvat l44k-

keisiin ladketieteellisiin hoitoihin ja terveydenhuollon ammattilaisten tukeen. (Harkanen 2017, 61-63.)

Vanhemman tehtavé on hankkia koko perheelle, itselleen seka lapsilleen apua kriisin kohdatessa per-
hettd. Jos omat selviytymiskeinot eivét riitd, voi apua 10yta4 vertaisryhmisté tai ammatti-ihmisilt4. Per-
heen muut lapset kokevat samoja tunteita kuin vanhemmatkin. Jo tunteiden hyvaksyminen ja niiden
vastaanottaminen on lapsen auttamista kriisissa. Varhainen tuki ennaltaehkaisee lapsen pahan olon sy-
venemistd, silla lapsi tarvitsee apua tilanteen ymmartamiseen. Vanhemman tehtéva on huolehtia, etta
lapsi saa olla lapsi, eik& lapsen selviytymiskeinoksi muodostu esimerkiksi huolen kantaminen pienem-
mistd sisaruksista. Vanhemman on siis tarkedaa huolehtia omasta jaksamisesta, jotta pystyy huolehtia

my0s perheen muiden lasten tarpeista. (MLL 2017.)

Sairauden ja hoidon vaatimat uudet asiat tarvitsevat tueksi turvallisia ja tuttuja asioita. Tarkedna osana
lapselle, nuorelle ja koko perheelle on koulunkdynti. Sairastumisen yhteydessa se saa uuden tarkoituk-
sen, eldman jatkumisen muodossa. Koulu ja omat tutut opettajat ovat suuri asia. On hyvin tarkeaa, etta
elamd ja kehitys jatkuvat hoidoista huolimatta. Eristyksissd olevat pitkat hoitojaksot ovat usein lamaan-
nuttavia ja laitostavia. Koulunkaynti tarjoaa sopivaa vaihtelua potilashuoneen arkeen. Koulunk&ynti on
kokonaishoidollista kuntoutusta ja on siksi tarkeé osa syopaan sairastuneen lapsen eldmaa. Se lievittaa
syrjaytymisen tunnetta ja vahvistaa kuulumista edelleen kouluyhteisodn. Taidot sailyvét koulutydsken-
telyn kokemuksista ja itsetunto korjaantuu. Lapsi opiskelee omien voimien mukaan. Koulunkaynti hoi-
tojen aikana edesauttaa palaamista omaan kouluun ja luokkaan, sek& normaalin elaman jatkumiseen hoi-
tojen jalkeen. (Sylva 2001, 18.)

Vapaaehtoistoiminta eli vertaistukitoiminta toimii virallisen auttamisjérjestelmén, hoidon ja kuntou-

tusta tukevan instituution rajapinnalla. Vertaistukitoiminta on tukihenkildiden koulutuksen kehityksen



myo6td “ammatillistunut”. Tukihenkild voi parhaimmillaan sekd antaa tietoa sairaudesta ettd olla vertais-
tukena. Myos vertaiselle, jolla on samankaltaisia kokemuksia, on helppo puhua omista kokemuksista.
Saman kokeneeseen on myds helppo luoda emotionaalinen side. (Pietild, Ojala, Helminen & Tammela
2014, 109-110.)

Vertaistuki voi olla jarjestettyja ryhmatoimintoja, kahdenkeskisté tukea tai vapaamuotoista yhdesséoloa
samankaltaisessa eldméantilanteessa. Kokemusasiantuntijuutta kutsutaan myds nimella "toinen tieto". Se
perustuu ihmisten omaan kokemukseen arjesta ja asianosaisuuteen ja tdydentaa virallista tietoa eli am-
matillista asiantuntijatietoa. Vertaistuki vaikuttaa positiivisesti terveyteen ja hyvinvointiin, sekd vahvis-
taa elamanhallintaa. Vertaistuen merkitys ja tarve kasvaa nyky-yhteiskunnassa. (Kosonen 2010, 18-23,
44.)

Sy0Opépotilaiden kuntoutumisen tarkoitus on parantaa fyysistd, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya
sairauden eri vaiheissa. Kuntoutuksen tarkoitus on keskittya erityisesti fyysiseen toimintakykyyn. Kun-
toutuksen tuen ja vertaistuen tarkoitus on tukea kokonaisvaltaisesti sairastuneen ja hénen lahipiirinsa
voimavaroja tarpeen mukaan. Eldméntilanne sek& lahipiirilta ja l&hiyhteisoista saatu tuen maara vaikut-
tavat muun tuen tarpeeseen. Perhe tarvitsee tietoa, tukea ja lohtua toisilta saman lapikayneiltad. (THL
2014b, 75.)

2.3 Sairaanhoitaja perheen tukijana

Hoitohenkiléston ja perheen valilla olevalla vuorovaikutuksella on suuri merkitys. Vanhemmilla ja
sisaruksilla on jo ennestaan joitain voimavaroja, jotka elamanmuutoksen sattuessa muuttuvat selviyty-
miskeinoiksi. Hoitajien on hyva tunnistaa ndma voimavarat ja auttaa kdyttdméaan niitd. Vertaistuen, so-
siaalisen tuen ja positiivisten asioiden tarpeiden tunnistaminen on myos tarkedd, jotta hoitajat voivat
tarvittaessa aktivoida vanhempia naiden osalta. Sairaalassa oloaikana vanhempia kannustetaan, heille
annetaan positiivista palautetta ja ndin ollen edistetddn perheen terveytta ja voimavaroja. (Hopia 2006,
111-112) Myos sairaalassa tyoskentelevét erityistyontekijat, kuten kuntoutusohjaaja, sosiaalityontekijé,
teologi, psykologi ja psykiatri, auttavat I6ytamaan perheille niitd tuen muotoja, joita kukin perhe muut-

tuneessa tilanteessa kokee tarvitsevansa (Sylva 2008, 13).
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Vanhemmille on erityisen tarkedd, ettd niin hoitohenkilékunta kuin muutkin ammattilaiset ottaisivat
huomioon koko perheen ja lapsen yksilona pelkan sairauden hoitamisen sijaan. Vanhempien huomioi-
minen ja heiddn auttamisensa takaa lapselle parhaan mahdollisen hoidon. Auttamisen padmaéarat ovat
lapsen sairauden parantamisen, eldménlaadun kohottamisen ja lapsen psyykkisen ja fyysisen sopeutu-
misen liséksi vanhempien auttamisessa. Hoitohenkildkunta voi auttaa vanhempia ja muuta perhetté so-
peutumaan lapsen sairauteen fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti. Nain voidaan ehkéista perheen ha-
joamista ja optimoidaan vanhempien sitoutuminen ja kyky auttaa lasta. On térkedd, ettd vanhempia roh-

kaistaan ja heille annetaan mahdollisuus pitd4 huolta myos itsestaan. (Davis 1993, 28, 40-45.)

Emotionaalinen tukeminen kuuluu laadukkaaseen hoitotydhon seka hoitajan kliinisiin taitoihin. Emo-
tionaalinen tuki véhentda hadan ja jarkytyksen tunteita. Se on toivon antamista, hyvaksyntaa, valitta-
mistd, kuuntelemista ja molemminpuolista luottamusta. Se on myotaelamista ja laheisyyden tuntemista.
(Lehto 2015, 25.) Yht4 tarkeda laheisen tai vertaisen antamalle tuelle on ammattihenkil6iden antama
tieto ja tuki eli hyvé potilaan kohtaaminen. Myos potilaan avoimuus eli mahdollisuus omista kokemuk-

sista puhumiseen, on koettu yhdeksi eheyttavéksi selviytymiskeinoksi. (Harkanen 2017, 77-78.)

Varhainen perhekeskeinen psykososiaalinen tuki auttaa koko perhetté kasittelemaén sairastumista. Talla
on ehkaisevaa vaikutusta mahdollisesti myohemmin kehittyviin mielenterveysongelmiin. Varhaisten
merkkien tunnistaminen on tarked osa hoitoty6ta. (Schmitt 2008, 71.) Perheet voivat saada hy6tya myos
psykoedukatiivisesta tyootteesta. Psykoedukatiivinen terapia on padasiassa kéytdssé mielenterveys-
ty0ssd, ja se on luonteeltaan kouluttavaa, eli siind potilaalle ja perheelle kerrotaan sairaudesta ja sen
oireista. Tietdmys lapsen sairaudesta, oireista ja hoidosta auttavat hallitsemaan stressid. Myos tieto siita,
miten stressi vaikuttaa omaan ja koko perheen mieliin, sekd ymmarrys Kriisin aiheuttamista oireista,

auttaa osaltaan vanhempia hyvaksyméaan eldmantilanteen. (Mahmoud & Elaziz 2015, 20-21.)

2.4 Jarjestotoiminta sydpasairaiden tukena

Sy0péaséatio ja Suomen syopayhdistys muodostavat yhdessé valtakunnallisen Sydpajarjeston. Jérjesto-
jen toiminnan tavoitteet ovat syovén ehkaisy ja varhaistoteaminen, syépahoidon kehittdmisen tukemi-
nen, hyvén eldman edistaminen syovastd huolimatta ja syopatutkimuksen edistaminen. Suomen syopa-
yhdistys yllapitad valtakunnallista ja kansainvalisesti merkittdva& syoparekisteria sekd joukkotarkastus-
rekisterid, joka ohjaa syopéseulontatoimintaa. Suomen Sy6péayhdistys on yksi Suomen suurimpia poti-
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las- ja kansanterveysjarjestoja ja asiantuntijayhteisdja. Suomen syopayhdistykseen kuuluu 16 jasenyh-
distysté paikallisosastoineen seké kuusi valtakunnallista potilasjarjestdd. Jasenjarjestot toimivat itsenéi-

sesti noudattaen strategian mukaisia arvoja ja toimintaperiaatteita. (Syopajarjestot 2018b.)

Sy0Opajarjestot tarjoavat sairastuneille ja heidan laheisilleen neuvontapalveluita, tukihenkilétoimintaa,
kuntoutusta ja taloudellisia avustuksia. Ne toimivat yhteistydssa Kelan ja terveydenhuollon kanssa, nii-
den tarjoamia palveluita tukien. (Sy6pajarjestot 2018b.) Syopéajarjestdjen sopeutumisvalmennustoimin-
nan tarkoitus on edisté4 sairastuneen psykososiaalista kuntoutumista jarjestamélla sitd tukevaa toimin-
taa. Tarkoitus on auttaa potilasta sopeutumaan eldmiseen sairauden kanssa tarjoamalla tietoa ja neuvon-
taa sairaudesta ja sen hoidosta. Potilaat tarvitsevat tietoa myds taloudellisiin ongelmiin. (THL 2014b,
75.) SyOpéjarjestot tarjoavat etuusneuvontaa, jossa asiantuntijat vastaavat taloudellisia huolia koskeviin
kysymyksiin. Neuvontahoitajat tarjoavat myods periytyvyysneuvontaa, seké kipulinja antaa neuvoja syo-
pékipujen hoidosta. (Syopéjarjestét 2018b.) Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennustoiminnalla on todettu
olevan positiivisia vaikutuksia potilaan ja hdnen laheistensa elamanlaatuun sairauden kaikissa vaiheissa
(THL 2014b, 75-76).

Sylva Ry on valtakunnallinen sy0péan sairastuneiden lasten ja nuorten sek& heidan perheidensé etujéar-
jestd. Yhdistys on perustettu alun perin parantamaan lasten syopéosastojen olosuhteita. Nykyaan yhdis-
tyksen tarkoitus on edistda psyykkista, fyysista ja sosiaalista hyvinvointia. Sylva Ry on Suomen sy6-
payhdistyksen jasen ja yhteistydokumppani. Se toimii verkostoituneena useisiin asiantuntijajarjestoihin
eli myo0s tiiviissa yhteistydssa syopadn sairastuneiden lasten vanhempien perustamien paikallisien ja-
senyhdistysten ja kerhojen kanssa. Paikalliset kerhot ja yhdistykset toimivat joko yliopistosairaaloiden

tai paikallisten syopayhdistysten yhteydessa. (Verkostot.)

Jarjest6jen toiminta voidaan jakaa kahteen luokkaan: varsinaiseen toimintaan ja tukitoimintaan. Tuki-
toimintaan kuuluvat jarjeston hallinto, johtaminen, talous, vaikuttaminen, viestintg, siséinen koulutus ja
vapaaehtoistoiminnan organisointi. Toimiva jarjestd suunnittelee, arvioi ja kehittdd toimintaansa ja luo
toimivat verkostot sidosryhmiin. Varsinaisen toiminnan onnistuminen edellyttdd mielekasta ja tarkoi-
tuksenmukaista toimintaa kohderyhmén tarpeisiin. Kohderyhm4 tavoitetaan monipuolisella viestinnalla.
Toiminta tulee jarjestdd myos oikeaan aikaan ja oikeassa paikassa, jotta siihen on helppo fyysisesti ja
sosiaalisesti osallistua. Vapaaehtoistoiminta on keskeinen osa suomalaista jarjesttoimintaa. Sosiaali- ja
terveysalan yhdistyksille silla on toiseksi suurin merkitys heti urheilujérjestojen jalkeen. Vapaaehtois-
toiminnan organisointi vaatii resursseja ja suunnitelmallisuutta yhta paljon kuin muut osa-alueet. (Hay-
rinen 2015, 38-45.)
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Tyon ja tydprosessien hallinta on keskeisté jarjestétoiminnan johtamiselle. Tydnkuvan haastavuutta ja
vaatimuksia voi verrata yleisesti organisaatioihin jotka perustuvat asiantuntijatehtéviin. (Kaunismaa &
Rajalin 2015, 64.) Nyky-Suomessa verkostoituminen on elinehto myos jérjestoille. Jarjestdtoiminnassa
verkostossa yhdistyvat ammattilaiset, kokemusasiantutijat ja vapaaehtoiset. Verkostosuhteiden johtami-
sesta ja kehittamisesta on tullut osa jarjestdtoimintaa. Verkostomainen tydskentelytapa mahdollistaa jar-
jestolle kéayttoon sellaisia resursseja ja tekemisen tason johon se ei yksindan pysty. Jarjestotyon strategia
on l&htokohta verkostotydlle. (Kittila 2015, 91-92.)

2.5 Perhekerho Eppulit syopaan sairastuneille lapsille ja heidan perheilleen

Eppulit on Pohjanmaan sydpayhdistyksen alaisuudessa aktiivisesti toimiva virallinen perhekerho syo-
paa sairastavien lasten perheille. Kerhon toiminta-alueena on Keski- ja Eteld-Pohjanmaan seké Vaasan
sairaanhoitopiirien alue. Eppulit on perustettu vuonna 1982 sydpaan sairastuneiden lasten vanhempien
toimesta vastaamaan perheiden tarpeisiin. Eppuleiden perustamisen aikaan tiedon ja vertaistuen tarve
perheilld oli valtava. Nykyaén tietoa on enemman ja helpommin saatavilla, mutta vertaistuen tarve séi-
lyy. Eppuleiden toimintaan mukaan tulevat liittyvét jaseneksi padyhdistykseen, eli Eppulit eivat keréa
omaa jasenmaksua. Kerho toimii tdysin lahjoitus- ja apurahavaroin. Talla hetkella jasenperheita on noin
150. Télla alueella syopaan sairastuu keskiméaéarin 15 lasta vuodessa. Kerhon jasenistosté valittu kerho-
toimikunta suunnittelee resurssien puitteissa kerhon toimintaa eli virkistystoimintaa, tapahtumia ja muita
aktiviteetteja. (Eppulit 2018.)

Eppulit tarjoaa paéasiassa vertais- ja virkistystoimintaa niin sairastuneille lapsille ja nuorille kuin myos
koko perheelle. Heti diagnoosin jalkeen Pohjanmaan sydpéayhdistys, jonka alaisuudessa Eppulit toimii,
maksaa perheille rahallisen alkuavustuksen. Vuosittain Eppulit jarjestavat useita litkunnallisia tapahtu-
mia. Esimerkiksi maalis- ja lokakuut ovat uimakuukausia, jolloin perheet saavat kdyda maksutta uimassa
maaratyissa uimahalleissa. Joka vuosi on myds erilaisia yksittdisia tempauksia. Tané talvena on toteu-
tunut mm. lasten syopajarjestoja tukevan hyvéantekevéisyystiimi Team Rynkeby Vaasan jarjestamia ta-
pahtumia. Eppulien jasenille on jarjestetty my0ds askarteluiltoja, jotka toimivat samalla vertaistuellisina
tapahtumina. Eppulit toimivat myos tiedonvélittajind muihin lastensyopékerhoihin ja tiedottaa myos nii-
den toiminnasta. Toiminta perustuu taysin vapaaehtoisuuteen, jolloin toiminta elaa tekijoiden kulloisen-

kin jaksamisen ja kaytdssa olevien resurssien suhteen. (Alasaari 2018.)
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Yhteydenottokanavana toimii padasiallisesti sahkoposti, jolla kuukausittainen jasenkirje lahetetaan ja-
senperheille. Toisena nousevana tiedonkulun vaylana on suljettu ryhmé Facebookissa, jota kéytetdan
talla hetkell& etenkin nopeaan tiedotukseen. Facebookissa on myos julkinen Eppulit-ryhméd, jossa tiedo-
tetaan my0s uutisia ja tapahtumia. Yhteydenottoja tapahtuu myos puhelimitse ja tekstiviestein. (Alasaari

2018.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata syépaan sairastuneiden lasten vanhempien kokemuksia ja odotuksia

Eppuleiden jarjestamasta toiminnasta ja tuesta.

Opinnaytetyon tavoitteena on, ettd Eppulit voi hyédynt&é tutkimuksen tuloksia kehittdessaan toimin-

taansa.

Tutkimuskysymykset:

1. Millaisia kokemuksia vanhemmilla on Eppuleiden jarjestdméstd toiminnasta ja tuesta?

2. Millaisia asioita vanhemmat kehittéisivat Eppulien toiminnassa?
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivista lahestymistapaa kayttden. Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla
teemahaastatteluilla ja siséltd analysoitiin induktiivisen siséallénanalyysin menetelmin. Tutkimuksen to-
teuttamisen kuvailun lisaksi avataan tutkimuksen kannalta keskeisten menetelmien, valintojen ja késit-

teiden teoriatietoa.

4.1 Toimintaympariston ja kohderyhman kuvaus

Laadullisen tutkimuksen otos eli tutkittavien joukko on yleensa pienempi kuin maarallisessa tutkimuk-
sessa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 110). Laadullisessa tutkimuksessa otoksen sijasta voi-
daan puhua harkinnanvaraisesta naytteesta silloin, kun tarkoitus on ymmartaa jotain tapahtumaa tai il-
miota syvalliselld tasolla yleistysten tekemisen sijaan. Merkittavaa tietoa voidaan kerété haastattelemalla
jo muutamaa henkil64. Liian suuresta joukosta on vaikeaa tehda syvallista tulkintaa. (Hirsjarvi & Hurme
2000, 58-59.)

Laadullista tutkimusta tehdessa tutkija keskittyy aineiston laatuun eli pyrkii saamaan esille haastatelta-
vilta tapahtumia, kokemuksia ja yksittaisia tapauksia. Tiedonantajiksi valituilla tulee olla tietoa ja koke-
muksia tutkittavasta aiheesta. Kriteerina voi olla mik& tahansa, yksi tai useampi, sisaltoon keskeisesti
vaikuttava tekija, esimerkiksi ammatti, ika tai kokemus tietystd sairaudesta. Tutkimuksen luotettavuuden
kannalta on térkead, ettd joku muu kuin tutkija valikoi tiedonantajat. Laadullisessa tutkimuksessa haas-
tateltavien méara riippuu saturaatiosta. Aineiston eli haastateltavien maaré riittadd, kun saturaatio tayttyy,
eli samat asiat alkavat toistua, eika uutta tietoa ilmiosté endé tule. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 110.)

Koska tutkimus koskee kokemuksia tukimuodoista ja Eppuleiden tarjoamasta virkistystoiminnasta, koh-
deryhméa olivat ne perheet, jotka saavat tai ovat saaneet tukea Eppuleilta. Koska perheen tuen tarve
vaihtelee suuresti riippuen lapsen ik&vuosista, rajattiin tutkimus koskemaan perheita, joissa lapsi on ollut
ala-asteikainen sairastuessaan. Lapsen sairastumisesta tuli olla myos kulunut aikaa, jolloin vanhemmilla
on kokemusta tukimuodoista ja kerhon toiminnasta sairauden ja hoitojen eri vaiheissa. Lapsen sairastu-
misen aiheuttama kriisi on myods edennyt sopeutumis- tai k&sittelyvaiheeseen, jolloin aiheen kasittely on

henkisesti mahdollista. Eppulit-jarjestd valikoi tutkimuksen kriteerien mukaisesti sopivat vanhemmat.
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Eppulien puheenjohtaja vélitti haastattelupyynnon ja saatekirjeen (LIITE 1) vanhemmille, jotka joko
ottivat yhteyttd, tai olivat pyytaneet vélittdmaan yhteystietonsa meille. Haastattelimme neljaa vanhem-

paa.

4.2 Lahestymistapa ja tutkimusmenetelma

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen nakokulmasta tutkittavasta asiasta tarkastellaan niité piirteit,
joita ei voi yksinkertaisella tavalla mitata maaréallisesti. Laadullisessa tutkimuksessa on tarkoituksena
tutkia kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2013, 156-158.)
Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei yritetd saada aikaan yleistystd, vaan tutkittavasta ilmitstd halutaan
saada mahdollisimman paljon kokemuksia, k&sityksia ja ndkemyksia. Kvalitatiivinen tutkimus sopii ai-
healueisiin, joista ei juurikaan tiedetd, tai aiheisiin, joihin halutaan uutta ndkékulmaa. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 65-67.)

Kvalitatiivista tutkimusta voidaankin Tuomen ja Sarajarven (2018, 27-30) mukaan kutsua ymmérta-
vaksi tutkimukseksi. Ymmartdmisen kasitteeseen liittyy oleellisesti, tieteenfilosofiallisesta tutkimuk-
sesta poiketen, eldytyminen tutkimuskohteen tunteisiin, ajatuksiin ja motiiveihin. Tutkija siis pyrkii ym-

martamaan tutkittavan asian merkityksen haastateltavalle.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija luottaa ihmiselta saatavaan tietoon ja aineiston hankinnassa suosi-
taan metodeja, jossa ihmisen nakokulmat péésevat esille. Kaikki tapaukset kasitelldan yksilollising ta-
pahtumina ja aineistoa tulkitaan sen mukaisesti. Tallaisen aineiston tulkinta tapahtuu induktiivisesti, eli
aineistolahtoisesti, koska aineistolla ei pyritd testaamaan teoriaa, vaan sité tarkastellaan monisyisesti ja

syvallisesti, tarkoituksena tuoda esiin odottamattomia nakékulmia. (Hirsjarvi ym. 2013, 160.)

Laadullinen tutkimus on kokonaisuus, johon vaikuttavat aineiston keruu- ja analyysitavat. Analyysitapaa
on mietittdva jo ennen aineiston keradmista ja ottaa se huomioon jo aineiston hankinnassa. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 75-77.) Laadullisen tutkimuksen metodeja ja lajeja on useita, joten menettelytavan 16y-
tdmiseen taytyy pohtia tutkimusongelmaa tai tutkimustavoitetta tarkasti (Hirsjarvi ym. 2013, 158-159).
Kvalitatiivista tutkimusta tehdessé tutkijan on varauduttava siihen, ettd tutkimusongelma tai -tavoite
saattaa muuttua. Tama tekee tutkimuksesta joustavan, silla tutkijalla on tutkimuksen edetessé erilaisia
mahdollisuuksia toimia ja edetd tilanteen mukaan. Toisaalta jos ei tunne metodeja kunnolla, voivat liian

monet vaihtoehdot my6s johtaa umpikujaan. (Kananen 2015, 71.)
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Tutkimukseen valittiin kvalitatiivinen lahestymistapa, koska tutkimuksen tarkoitus on kuvata vanhem-
pien kokemuksia. Tdmén vuoksi tutkimukseen haluttiin saada tutkittavasta aiheesta laajalti vanhempien
kokemuksiin perustuvaa tietoa. Tama puolsi laadullisen lahestymistavan valitsemista. Koska parhaassa
tapauksessa tutkimustulosten perusteella pystytdan kehittdméaan toimintaa, tutkittavasta aiheesta halu-

taan tarkastaa myos, onko huomattavissa uusia ndkemyksia ja nakokulmia.

4.3 Aineiston keruu

Laadullisen tutkimuksen yleisimmat menetelmét aineistonkeruuseen ovat kyselylomakkeen muodosta-
minen, haastattelun toteuttaminen, huomioiden tekeminen havainnoimalla tai kerddmalla tieto erilaisista
dokumenteista. Kun haluamme tietdd, mitd ihminen ajattelee tai miksi hén valitsee tietyn toimintatavan,
saamme tiedon kaikkein yksinkertaisimmin kysymalld hdneltd. Haastattelun ja kyselyn perusidea on
nain yksinkertaistetusti ymmarrettavissa. Kyselyyn verrattuna haastattelun etu on joustavuus. Haastatte-
lijalla on mahdollisuus esimerkiksi toistaa ja tarkentaa kysymyksia ja niiden tarkoituksia. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 83-86.) Huolellisestikin toteutetun kyselylomakkeen kysymykset voidaan yksilosta riip-
puen ymmartaa hyvinkin eri tavoilla, jolloin vastaus ei valttdmatta kohdistu tutkimuskysymykseen tai -
ongelmaan (Hirsjarvi & Hurme 2000, 44-45).

Haastattelun toteuttamiseen on monia vaihtoehtoja. Haastatteluvaihtoehdot voidaan ryhmitelld haasta-
teltavien maardn mukaan yksilo-, pari- tai ryhméhaastatteluiksi tai strukturoinnin mukaan struktu-
roiduksi-, teema- tai avoimeksi haastatteluksi. Arkaluontoiseen aiheeseen sopii yksil6haastattelu, jottei
haastateltava jatd jotain sanomatta toisten lasndolon vaikutuksesta. Puolistrukturoidun eli teemahaastat-
telun kysymysrunko ja keskeiset aihealueet on etukateen péatetty, mutta ne jattavat vapauksia lisékysy-
myksille, keskustelulle ja tulkinnoille. Haastattelija johdattelee haastattelua pitaytymaan tutkimuksen
aiheessa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 123-126.)

Haastattelun onnistumiseen aineistonkeruun tehtavassé liittyy myos haasteita ja ongelmia. Jotta aineis-
tonkeruu onnistuu, vaaditaan haastattelijoilta taitoa ja kokemusta. Haastattelujen jarjestaminen, toteut-
taminen ja litterointi vievat aikaa ja resursseja. Rahallisia kuluja syntyy mahdollisesti mm. nauhoitusva-
lineistd sekd matkustus- ja puhelinkulujen muodossa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 35.) Haastattelijalla on

oltava hyvat sosiaaliset taidot. Vastaajaan on luotava hyvé ja luottamuksellinen suhde, jotta syntyy haas-
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tattelun kannalta hedelmallinen vuorovaikutussuhde. Empatian osoittaminen liittyy erityisesti kysymyk-
siin ja teemoihin, jotka ovat haastateltavan kannalta ongelmallisista tai traumaattisista aiheista. (Ruusu-
vuori & Tiittula 2005, 42-43.)

Puolistrukturoidulla haastattelulla teemoittelu ja kysymykset toistuvat jokaiselle haastateltavalle sa-
moina, mutta niiden jarjestysté voidaan joustavasti haastattelun edetessa vaihtaa. Puolistrukturoitu malli
antaa myos mahdollisuuden tarkentaviin kysymyksiin, jolloin tutkittavasta aiheesta saadaan yksittaisen
ihmisen tulkinta ja kokemus, joka ei valttdmattd ilmene kyselyhaastattelun yksittéisella kysymyksella.
Talloin keskeiset haastattelusta saatavat tiedot ovat haastateltavan subjektiivisesti kokemia merkityksia

asioille, jotka tulevat tutkijan asettamasta nakokulmasta. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47-48.)

Aineistonkeruutavaksi valittiin haastattelu, koska aiheen arkaluontoisuuden vuoksi koettiin, ettd haas-
tattelijan on tarkedd olla konkreettisesti 1dsnd vanhemmille. Tutkimuksen tavoite on kuvata kokemuksia,
joten vastauksista haluttiin mahdollisimman syvaa ja rikasta aineistoa. Myos sen takia haastattelu vali-
koitui aineistonkeruutavaksi. Aineiston keruu toteutettiin teemahaastattelulla, jotta lisakysymyksilla
pystyttiin tarkentamaan vastauksia seka selventamaan kysymyksié, mikali tarvetta ilmeni. Edella mai-
nittu toimintatapa edesauttoi vanhemmilta saatavan aineiston muodostumista rikkaaksi ja yksityiskoh-

taiseksi.

Teemahaastattelurungon (LITE 2) kysymykset perustuvat tutkimuksen tietoperustaan sekd tutkimusky-
symyksiin. Teemahaastattelurunko muodostettiin etukateen suunnitellusti teemojen ja niihin liittyvien
tarkentavien kysymysten perusteella. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta on tarkeaa, ettd joku muu
kuin tutkija valikoi tiedonantajat (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 110). Eppulit-jarjestosta
toimitettiin haastattelupyynnén mukana haastateltaville etukéteen saatekirje, jossa esiteltiin tekijat, sek&
tutkimuksen aihe ja tarkoitus. Eppuleilta pyydettiin palautetta saatekirjeeseen ja teemahaastattelurun-
koon ennen haastateltaville lahettdmistd. Huomioiden mukaan niihin tehtiin pienid muutoksia. Saatekirje
ja teemahaastattelurunko testattiin harjoitushaastattelulla kriteereihin sopivalla henkil6lla, jolla ei ollut

osaa tutkimukseen.

Haastattelut suoritettiin sielld, missé haastateltava halusi. Paikaksi ehdotettiin kuitenkin rauhallista ym-
paristdd. Teemahaastattelun toteuttamisen edellytyksena on hyva kontakti haastateltavaan, joten paikan
tulisi olla rauhallinen ja haastateltavalle turvallinen (Hirsjarvi & Hurme 2000, 74). Haastatteluja toteu-
tettiin haastateltavan kotona, haastateltavan tyopaikalla kokoushuoneessa, haastateltavan ehdottamassa

kahvilassa sek& puhelimitse.
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Yksi haastattelu toteutettiin puhelinhaastatteluna. Taméa haastattelu sijoittui haastatteluista viimeiseksi,
joten haastattelun teosta oli kertynyt kokemusta aiempien haastatteluiden osalta. Puhelinhaastattelussa
jaa uupumaan eleet ja ilmeet, jotka auttavat vastauksen kontekstin luomisessa, haastattelijan pystyessa
tulkitsemaan haastateltavan hiljaista viestintdd (Hirsjarvi & Hurme 2000, 64). Haasteesta huolimatta,
aiemman kokemuksemme ansiosta, puhelinhaastattelu uskallettiin toteuttaa. Haastattelut taltioitiin muis-

tiinpanoin ja nauhoittamalla.

Molemmat tutkimuksen tekijat osallistuivat haastatteluihin, jolloin vastuuta pystyttiin jakamaan. Toisen
johtaessa haastattelua toinen hoiti tukitoimia eli muistiinpanoja ja nauhoitusta. Apuhaastattelija myo6s
seurasi teemahaastattelurunkoa varmistaen, ettd kaikki osa-alueet tuli kéytya lapi, seké teki tarkentavia

lisakysymyksid. Haastattelut toteutettiin syksyn 2017 aikana.

4.4 Aineiston analyysi

Kaikkien laadullisten tutkimusten aineiston perusanalyysimenetelma on siséllonanalyysi (Tuomi & Sa-
rajarvi 2013, 91). Kvalitatiivisen aineiston analyysi on usein haastavaa, koska on osattava perustella
huolellisesti ja uskottavasti, miten tulokset on tulkittu aineistosta. Kvalitatiivisen aineiston analyysi on
tyypillisesti sisallénanalyysi, jonka vaiheita ovat analyysiyksikon valinta, aineistoon tutustuminen, ai-
neiston pelkistaminen, aineiston luokitteleminen ja tulkinta sek& luotettavuuden arviointi. (Kankkunen
& Vehvildinen-Julkunen 2013, 163-167.)

Laadullisen tutkimuksen analyysin pohjaksi voidaan valita induktiivinen tai deduktiivinen lahtokohta.
Valintaan vaikuttaa se, halutaanko aineistosta saada yksittaisistd kokemuksista edeten yleistykseen eli
aineistolahtoisesti vai halutaanko testata yleistyksen toteutuminen yksil6tasolla eli teorialdhtdisesti. Tut-
kimusongelma ja aineiston laatu madrittavat, mink& suuntainen vastaus aineistosta halutaan saada. Tut-
kimusongelma ja -tavoitteet siis vaikuttavat metodin valintaan. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 167.)

Ennen analyysin aloittamista litteroidaan aineisto eli muutetaan puhuttu ja nauhoitettu aineisto tekstiksi.
Aineistoa aletaan heti haastatteluiden jalkeen esimerkiksi kuunnella ja litteroitua tekstid lukea useaan

kertaan. Jo alkuvaiheessa kannattaa Kiinnittdd huomiota sisallon erittelyyn ja kategorisointiin. Kaikki
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huomiot kannattaa laittaa muistiin, silla ne auttavat kokonaisuuden hallinnassa. Ne auttavat myds opin-
naytetyon eteenpdinviemisessd, koska niista voi kummuta uusia ideoita. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 163-165.)

Litteroitua aineistoa tarkastellaan tutkimuskysymysten nakdkulmasta ja tekstista yritetddn saada esille
tutkimuksen kannalta mielenkiintoiset ja tutkimuskysymyksiin liittyvat seikat (Kananen 2014, 100).
Kun aineistoa on kayty l&pi ja siit4 on paatetty, mitka asiat ovat tutkijaa kiinnostavia, suoritetaan luokit-
telu, teemoittelu, tyypittely tai niiden yhdistelmi&. Luokittelussa aineistosta maaritelldan luokkia, joiden
toistuvuutta aineistossa lasketaan. Tata pidetaankin siséltolahtdisend kvantitatiivisena analyysimuotona.
Teemoittelu on luokittelun kaltaista, mutta siind aineistoa pilkotaan ja ryhmitellddn uudestaan sen mu-
kaan, mité valituista teemoista on sanottu, lukumaarilla ei ole merkitystd. Teemahaastattelulla keratty
aineisto helpottaa teemoittelua, silla tutkijalla on valmiina teemat jasennettynd aineistoon. Tyypittelyssé
tiivistetdan ja ryhmitell&é&n edelleen joukko teeman nakemyksia yleistykseksi. (Tuomi & Sarajarvi 2018,
122-127.)

Yhden aineistolahtdisen analyysimallin mukaan aineisto pelkistetddn, ryhmitell&an ja sille luodaan ala-
ja ylakategoriat sekd kokoavat késitteet. VVarsinainen tekninen analyysi alkaa vaiheella, jossa aineistolle
asetetaan tutkimusongelman ja -tavoitteen mukaisia kysymyksia. Talla pyritdan tunnistamaan aineistosta
tutkimuksen kannalta kiinnostavat asiat. N&itd ilmaisevat autenttiset lauseet pelkistetddn ilmauksiksi.
Samaa tarkoittavat ilmaukset ryhmitelladn luokkiin. Tama vaihe on kriittinen, silla tutkija paattaa tassa
vaiheessa perusteet luokittelulle. Analyysi jatkuu kategorioita yhdistelemalld ja nimeamaéll& ja lopulta
kategoriat kokoavista kasitteistd voidaan tulkita vastaus tutkimusongelmaan. (Tuomi & Sarajarvi 2013,
113-116.)

Sisaltd analysoitiin kvalitatiiviselle tutkimukselle tyypillisella induktiivisella eli aineistolahtdisell& si-
sallonanalyysilla. Tekstit litteroitiin heti haastatteluiden jalkeen. Lopullista litteroitua tekstia muodostui
18 sivua. Analyysi aloitettiin lukemalla aineistoa. Tutkimuskysymyksiin nojaten aineistosta alleviivat-
tiin merkittavié asioita ja lauseita. Alleviivatuille osille alettiin antaa erilaisia nimia sen perusteella, mi-
hin sisalto viittaa. Namaé toimivat analyysin alussa koodeina. Koodien perusteella ilmauksia alettiin ryh-
mitelld alaluokkiin ja siitd edelleen pé&aluokkiin, joista lopulta muodostui analyysitaulukko (LITE 3).

Lopullisia paaluokkia muodostui seitsemén ja padluokkia kokoavia késitteitd kolme.
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5 OPINNAYTETYON TULOKSET

Aineistosta nousivat esille alaluokat ja p&aluokat, joita yhdistivat kokoavat késitteet. Aineisto jakautui
analyysin mukaan selkeasti osioihin, joiden mukaan tulokset esitelladn. Ensimmaisena kasitelladn miten,
mistd ja milloin vanhemmat ovat saaneet ja saavat edelleen tietoa kerhosta ja sen jarjestdmasta toimin-
nasta. Seuraavaksi tarkastellaan, minkalaisia tukia ja toimintoja vanhemmat tietavat olevan tarjolla, mita
néisté he kayttavat ja mitk& kokevat erityisen tarpeelliseksi, sek& mitk& asiat vaikuttavat toimintaan osal-
listumiseen. Viimeisend kdydaan lapi aineistosta esiin tulleita kehitysehdotuksia ja toiveita sekd ideoita,

mit& vanhempien mielesta voisi my6s Eppuleilta olla tarjolla perheille. (KUVIO 2.)

Jarjestd syopalapsiperheen tukena

. Kuinka tarve _
Tieto ~ Toiminnan
i kohtaa .
toiminnasta . suunnittelu
tarjonnan

KUVIO 2. Analyysin p&aluokat ja kokoavat késitteet

5.1 Vanhempien kokemuksia Eppuleiden tarjoamasta tuesta ja toiminnasta

Haastateltavina oli nelja Eppuleihin kuuluvaa, syopaan sairastuneen lapsen vanhempaa. Vanhemmalla
voidaan tarkoittaa isaa tai ditid. Haastatteluun pyydettéessa lapsen sydpahoitojen tuli olla ohi, jotta van-

hemmilla olisi kokemusta sairauden eri vaiheista. Tuen tarpeen voi havaita joskus vasta myéhemmin,
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kun tapahtumia pystyy jo kasitelld objektiivisesti, joten oli olennaista, ettd haastateltavilla olisi kypsy-
nyttd kokemustietoa tarpeista sairauden ja hoitojen eri vaiheissa. Ehdotonta oli myds haastateltavien
henkisesti tasapainoinen suhde sairastumiseen, jolloin shokkivaihe sek& reaktiovaihe traumaattiseen

Kriisiin olivat ohi.

5.1.1 Mista perheet saivat tietoa toiminnasta

Tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat, ettd sairastumisen toteamisen jélkeen he saivat pian tiedon
perhekerho Eppuleista. Tiedon vélityskanavat vaihtelivat. Kolme vanhemmista kuuli Eppuleista ensim-
maéisen kerran sairaalan kuntoutusohjaajalta ja yksi sairaalan sosiaalityontekijaltd. Vanhemmat muista-
vat, ettd tietoa perhekerhosta sai my6s osastolla olleilta toisilta vanhemmilta ja osaston hoitajilta. Yksi
vanhemmista kuuli kuntoutusohjaajan lisdksi Eppuleista my0s sosiaalityontekijaltd. Kukaan vanhem-
mista ei muistanut, tuliko Eppuleilta sairastumisen alkuvaiheessa, jolloin kerhoon liittyminen on ajan-

kohtaista, infokirjettd kerhon toiminnasta.

Kylla se oli ensimmaisen kerran siltd kuntoutusohjaajalta.

Sitd mind en muista, tuliko infokirjetta.

Aivan sairastumisen alussa vanhemmat kokivat, etté tietoa tuli paljon kaikesta, eikd Eppuleiden varsi-
naista toimintaa viela sisdistetty. Vanhemmat kokivat, ettd aivan alkuvaiheessa eniten tarvittu tieto, tuki
ja apu tulevat l&hinnd yliopistosairaalasta. Kaksi vanhemmista kertoi, etteivat alkushokissa vield mietti-
neet eivatkd kokeneet tarvitsevansa jarjeston tukitoimintaa. Yksi vanhemmista koki, ettd alkuvaiheessa
sairaalan henkil6kunta ja muut vanhemmat antoivat tarvittavan tuen. Myéhemmin eri jérjestdjen toimin-

nat ja tukimuodot selkiytyivat vanhemmille.

Se alkuvaihe, kun on semmoista shokkivaihetta ja kaikki on pelkk&a suoriutumista, niin
ei siind vaiheessa kyll& kannata Eppulien kuvioita viel& harkita. Siiné vaiheessa kaikKki
menee siihen sairaalamaailmaan.

Siind tuli aika paljon niita jarjestdja kaikkia kerralla, mutta kylla ne lokeroituivat siita sit-
ten ajan mittaan.

Vanhemmat kokivat 16ytdvansa tietoa Eppulien jarjestaméstd toiminnasta halutessaan ja sita tarvites-

saan. Jokainen vanhempi nimesi yhden tiedonvélityskanavan eniten kayttdmakseen. Yksi vanhemmista
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kuitenkin kertoi, etté erityisesti alussa tietoa piti itse aktiivisesti etsid. Kolme vanhemmista kertoi seu-
raavansa Eppulien tiedotusta Facebookista. Yksi vanhemmista sai tiedon toiminnasta pééasiassa sahko-

postilla.

Facebook se on minulla ainakin nykyisin.

Séhkopostin kautta tiedotetta toiminnasta kylla tulee.

Vanhempien itse kdyttdméan tiedonvélityskanavan ulkopuolelta ei tiedon I16ytyminen ollut varmaa. Yksi
vanhempi mainitsi, ettd huonoiten hénet tavoittaa sahkopostilla. Yksi vanhemmista sanoi, etté ei kuulu

Facebookiin. Yksi vanhemmista ei ole varma, mutta epailee, ettd Eppuleilla ei ole nettisivuja lainkaan.

En muista oliko nettisivua, ei taida olla tané paivanakaan.

Mina olen tosi huono katsomaan sahkopostia, jollekin se voi olla sitten parempi.

Vanhemmat uskoivat, etté jasenet l0ytavat tietoa, kun sité tarvitsevat, esimerkiksi sahkopostiin tulevan
jasenpostin kautta. Toiminta ja tieto toiminnasta on ndkyméattomampéaa ulkopuolisille. Kahden vanhem-
man mielesta tietoa toiminnasta pitaisi saada enemman yleiseksi. Yksi vanhempi uskoo, ettd tempaukset
antavat nédkyvyytta ja nakyvyys auttaisi yhteistyokumppanien léytdmisessd. Kahden vanhemman mie-
lestd tietoa pitéisi myds saada sosiaali- ja terveysalan tyontekijoille, jotta he erityisesti aluesairaaloissa

osaisivat kertoa siitd tuen piiriin kuuluville.

Juuri noita hyvid tempauksia ja nakyvyytta ndissa, ettd Eppulit tulisi enemmaén tietoisuu-
teen.

Sité saisi markkinoida vahan enemmaén tuonne tyontekijapuolelle ja ammattilaisillekin,
ettd ne tietdisivat kertoa siitd.

5.1.2 Mité Eppuleiden tukia ja toimintaa perheet kayttavat

Aivan sairastumisen alkuvaiheessa vanhemmat kokivat jérjestoltd tulevan taloudellisen tuen tarpeel-
liseksi ja vertaistuen merkityksen vahéiseksi. Kolme vanhempaa koki, etta alun rahallinen tuki oli eri-
tyisen tarpeellinen. Kaksi vanhemmista mainitsi, ettd ihan alkuvaiheessa kerhon tarjoama vertaistuki ei

ole vield ajankohtaista.

Eppuleilla oli hyva se rahallinen korvaus, jonka saa siiné alussa.
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Kun tilanne alkaa normalisoitua, alkaa ilmeta tarvetta vertaistuelle. Sairaalasta poispaaseminen ja lapsen
kunnon paraneminen koetaan myds vaiheeksi, jossa aletaan kaivata tekemistd. Kolme vanhempaa kertoi,
ettd alun shokkivaiheen jalkeen alkaa kaivata vertaistukea. Yhden vanhemman mukaan shokkivaihe al-
koi vaistyd puolen vuoden péésta sairastumisesta ja silloin alkoi kaivata jotain tekemista lapsen ehdoilla.
Kolme vanhemmista mainitsee, ettd kun lapsen kunto paranee ja lapsi alkaa paasemaan liikkeelle, alkaa
kaivata jotain tekemista lapsen rajoitukset huomioon ottaen. Kaikki vanhemmat kokivat, etta hoitojen

jalkeen kaipaa tukea saman kokeneilta.

Sitd alkaa miettid, ettd mitds tdssa voitaisiin tehdd, kun niité rajoituksia kuitenkin on.

Sitten kun tavallaan se sokkivaihe on mennyt ohi alkaa havahtua, ettd muillakin on sa-
manlaisia kokemuksia, voi alkaa rauhallisin mielin vaihtaa ajatuksia toisten kanssa.

Ja sielléd on niitd saman kokeneita, koska siind vaiheessa sina olet aika erilainen verrat-
tuna muihin perheisiin.

Kaikki vanhemmat kertoivat osallistuneensa ja pitavansé erityisesti Eppulien jarjestamista koko perheen
yhteisista tapahtumista ja tempauksista. Kolme vanhemmista toi esille, etta kaikki koko perheen tapah-
tumat toimivat vertaistukena, koska tapahtumiin osallistuvilla on kaikilla samankaltaisia kokemuksia.
Yksi mainitsi Eppulien tarjoaman uintikuukauden tarpeellisena tukimuotona. Kaksi vanhempaa mainitsi
erityisen pidetyksi toiminnaksi eristysaikana mahdollistettua toimintaa. Kolme vanhemmista kertoo
osallistuneensa Eppulien jarjestamille matkoille ja retkille. Yksi vanhempi kertoo kdyneensé psykologin
luennolla. Yksi vanhempi kdy vanhempien omissa illoissa. Kolme vanhempaa piti alun rahallista tukea

erityisen tarkeana.

Tietysti ne kaikki tilaisuudet ja reissut, mité sielld on ollut, niin nehan on ollut ihan ki-
voja.

Sitten olisi juuri se, mitd ne ovatkin jarjestaneet, ettd paasee kauppoihin ennen kuin ovet
aukeavat muille.

Kaikki toiminta ei my6sk&én kiinnosta kaikkia vanhempia. Kolme vanhemmista mainitsivat kaytta-
miensa tukien ja toiminnan lisaksi sellaisia, mihin ei kuitenkaan ole osallistunut aktiivisesti, koska ei

koe niitd itselleen tai lapselle tarpeellisiksi tai kiinnostaviksi.

...terapeutti tuli puhumaan, mutta miné en siitd saanut paljoa irti. Tarkeéta se varmaan on
monelle muulle.

Tuli sitten valittuakin, ettd mité oli itselle mieluisia.
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Vanhemmat erittelivét seikkoja, joiden perusteella vanhemmat paattavat, mihin tapahtumiin ja toimin-
toihin he osallistuvat. Jokaisen vanhemman mielesta koko perheen tapahtumat ovat térked tukimuoto,
johon he osallistuvat mielelldén sielld olevan vertaistuen takia. Kaksi vanhemmista mainitsi, ettd osal-
listuu tapahtumaan, jos sielld on asiantuntijatietoa itsed kiinnostavasta aiheesta. Kaikki vanhemmat ko-
kivat osallistumista edistavand, jos tapahtumaan tai toimintaan pystyy osallistumaan koko perhe. Kaikki
vanhemmat myos kokivat, ettd perheen tulee osallistuttua tapahtumaan erityisesti silloin, kun se sisaltaa
toimintaa koko perheelle ja myos eri-ik&iset sisarukset on otettu huomioon. Yksi vastaaja on huomioinut,
etta osallistuminen on aktiivisempaa, kun toimintaan on saatu alusta alkaen mukaan perheen molemmat
vanhemmat. Yksi vanhempi mainitsee myos edistdvan asiana, jos tapahtumaan tai toimintaan on halu-
tessaan mahdollista osallistua vain toinen vanhempi. Kolme vanhemmista kertoo, etté perhe osallistuu

lapselle erityisen kiinnostavaan tai ikdryhmalle erityisen sopivaan toimintaan tai tapahtumaan.

Lasten kanssa yhdessa tarkoitettu tekeminen, se on ollut sellainen ykkdsjuttu.

Hyvin siind huomioidaan, sitten kun kaikilla on samanlainen tausta, niin se yhdistaa.
Lapsia yhdistaa ja vanhempia yhdistaa.

Pitaa olla sellainen laaja, ettei voi vaan ajatella sita sairastunutta, kun siind on kuitenkin
ne sisarukset.

Kaikki vanhemmat kertovat osallistumista estavéksi, jos lapsen kunto on sairauden tai hoitojen takia
huono. Osallistumista estdvaksi kolme vanhempaa mainitsee aikataulut ja valimatkat. Yksi vanhemmista
epéilee, etta joillakin perheilla saattavat taloudelliset syyt vaikuttaa osallistumattomuuteen. Kolme van-
hempaa kertoo, etteivat osallistu toimintaan tai tapahtumaan, jos sen sisalto ei ole itseé tai lasta kiinnos-

tava.

Tietysti raha aiheuttaa omat rajoituksensa, omavastuut ovat aina, ja joillekin ne voivat
olla vahan kynnyskysymyksia.

Ei olla oltu misséén pikkujouluissa, eika ndissd, kun ne ovat olleet aina tuolla toisella
pain. Ja niité ei silloin ollutkaan kauheasti mitaan, kun oli ne hoidot.

Semmoisiin sitd lahtee, mitka ovat itselle mieluisia, ettéd ethan sina sellaiseen lahdekaan,
joka taidejuttuun tai nukketeatteriin.
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5.2 Millaisia asioita vanhemmat kehittéisivat Eppulien toiminnassa?

Aineistosta tuli esiin ajatuksia konkreettisia, ajankohtaan liittyvid sekd toiminnallisia ehdotuksia. Van-
hemmat kertoivat, etté erityisesti alkuaikana ei osannut ajatella, mit& tarvitsisi. Kun jotakin pientakin
erityista tuli, sitd huomasi, miten mukava asia se oli, vaikka sité ei osannutkaan kaivata. Yksi vanhempi
mainitsee, ettd osastoaikana tai kodin ja sairaalan véliseen kulkemiseen olisi voinut olla jotain. Yksi

vanhempi mainitsee myds, etté kaipasi eristysajalle jotain.

Ei silloin osannut ajatella, ettd olisi kaivannut jotain, mutta nyt jalkeenpdain, kun ajattelee
sitd osastoaikaa tai sitd kulkemista. ..

Vanhemmilla oli my6s konkreettisia ehdotuksia tukimuodoiksi. Yksi vanhempi ehdottaa sairaala-ajalle
taloudellista tukea esimerkiksi lahjakortin muodossa, jolloin lapselle voisi kdyda ostamassa jotain, mitéa
lapsi tarvitsee tai toivoo. Yksi vanhemmista ehdottaa sairaala-ajalle tai kulkemiseen tukea tekemisen
muodossa, esimerkiksi lelujen, kirjojen tai puuhapakettien muodossa. Yksi vanhemmista olisi toivonut
sairaala-ajalle ajanvietettd, esimerkiksi dvd:t tai pelit. Yksi vanhempi kertoi, etta oli jadnyt hyva muisto
osastolta saaduista McDonald"sin lahjakorteista, jolloin lapsikin paasi mukaan autokaistalle, koska in-
fektiovaaran takia kaikki yleiset sisatilat olivat kiellettyjad. Vanhempi ei muistanut keneltd, tai mista lah-
jakortit alun perin tulivat, mutta toivoo, etta tdménkaltainen tuki olisi sdilynyt. Yksi vanhempi ehdotti,
ettd aluesairaalaan siirtyessa olisi lapsi voinut saada vaikkapa Eppulien oman puuhapaketin tai muun

vastaavan.

Sind et tiedd yhtadn mita sind saat rahaa, koska sina saat rahaa ja ei siind vaiheessa oikein
kylla kiinnostakaan.

Kyllahan ne kaikki extra, ihan kaikki, vaikka joku cd-levy tai elokuva tai ihan mika juttu
vain, olisi iso juttu.

...olisi saanut vaikka, aluesairaalaan kun siirtyi, ja alkoi sielld kdymaén, niin sieltd saisi
jonkin Eppulien pussukan tai muun sellaisen...

Vanhempien haastatteluista tuli esille myds ehdotuksia toimintaan ja tukimuotoihin myéhemmassa vai-
heessa. Yksi vanhempi mietti, ettd vahavaraisten perheiden osallistumista Eppuleiden omiin tapahtumiin
ja retkiin tai mahdollisuutta lahted tuetulle lomalle tuettaisiin rahallisesti. Yhdeltd vanhemmalta tuli eh-
dotuksia paikoista, joihin voisi jarjestaa retkid. Yksi vanhempi mietti, etté tiedollista antia voisi tapah-
tumissa olla enemmén. Yksi vanhempi mietti, ettd Eppulit voisi jarjestad toimintaa, joka kohdistuu vain

vanhemmille, esimerkiksi stressinhallintakurssia tai parisuhdekurssia.
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Etta sielld varmaan pystyttéisi sponssaamaan tiettyja perheita.

Voisi olla ehka téllaisia pelkéastaédn vanhemmille ja jotakin vanhempien parisuhdejuttuja
tai stressinhallintakurssia.

Vanhemmilta nousi my6s ehdotuksia tiedotuskanaviksi. Yksi vanhempi mietti, ettd sopeutumisvalmen-
nusleirilld voisi k&ydé jarjeston edustaja kertomassa jarjeston toiminnasta. Kahden vanhemman mielesté
aluesairaaloiden henkil6kunnalta voisi odottaa, ett4 he osaavat kertoa paikallisen jarjeston toiminnasta.
Yksi vanhempi ehdotti, ettd aluesairaalasta mahdollisesti annettavan Eppulien pussukan tai muun vas-
taavan mukana olisi hyvé tiedotusreitti myds vanhemmille, esimerkiksi esitteen tai Kirjasen muodossa.
Vanhemmat toivat myos esille, ettd eri ihmiset kayttavét eri kanavia, joita kannattaa kayttad monipuoli-

sesti ja ajan hermolla”.

Etta siella leirilla kévisi vaikka edustaja puhumassa ja markkinoimassa sitd omaa jarjes-
toaan, lapsen hoidot ovat siind kohtaa jo hyvalla mallilla, ettd siind vaiheessa jaksaa jo
kiinnostua jos joku kertoo, ettda meilld olisi timmoisté ja tammaoisté tuolla Pohjanmaalla.

Sielld aluesairaalassa, kun kéy kontrollissa tai hoidoissa, niin niitten pitdisi tuoda esille,
etté oletteko saaneet tietoa ja tiedattekd mité kaikkea sielld voi tehda.

...ettei se ole niin, ett4 jos sind et kuulu facebook:iin niin et tiedd mitdan. Ei pida jattaa
yhden kanavan varaan.

Vanhempien vastauksista ilmeni my0s ideoita, joiden perusteella toimintaa voisi suunnitella. Yksi van-
hempi kertoi, miten lapsi iloitsi padsysta jonnekin erityiseen paikkaan. Vanhempi ajatteli, ettd se korvaa
hiukan lapselle sitd, kuinka paljosta lapsi ja sisaruksetkin joutuvat luopua sairauden aikana. YKksi van-
hempi mainitsi, miten tarked lapselle voi olla se yksi tapahtuma kaiken keskella. Kaksi vanhempaa koki,
ettd ihan kaikki tukimuodot ja tapahtumat ovat hyvié ja tarpeen.

Véhan sellaisia ekstra-paikkoja, kun he muutenkin joutuvat niin paljon luopua hoitojen
aikana, niin sitten olisi edes jotakin, yks tai kaks kohokohtaa johon péésee, mihin ei sit-
ten paase muut.

Vanhemmat ymmartavat, etta pienelld jarjestolla on rajalliset resurssit ja ettd toiminnan kehittdmisessé
on rajoitteena jarjestdjien voimavarat. Yksi vanhempi nostaa esille huolen, miten ajanhallinta ja jarjes-
telyvastuu jakautuvat pienessa organisaatiossa. Kaksi vanhempaa nostaa esille myds sen, etté raha tuo
jarjestdmiseen ja toiminnan kehittdmiseen omat rajoitteensa. Kolme vanhempaa toi esille, kuinka osal-

listujamé&arat vaikuttavat kaikenlaisen toiminnan maaraén. Toiminnan jérjestdminen ei ole kannattavaa,
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jos ei ole osallistujia. Yhden vanhemman mielesta yhteistyokumppanien I6ytyminen ja heidan kanssaan

toiminen voisi auttaa toimintaa.

Se tahtoo kaatua muutaman niskaan ne jarjestelyvastuut, ketk siella hallituksessa on.
Se on paljon siitd heiddn omasta aktiivisuudesta ja ajankaytosta kiinni se koko juttu.

Yhteistyokumppaneita olisi helpompi 10yt&4, kun jérjesto olisi tunnetumpi.
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6 POHDINTA

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvata sydpaéan sairastuneiden lasten vanhempien kokemuksia ja odotuksia
Eppuleiden jarjestamasta toiminnasta ja tuesta. Tutkimuksen tavoitteena oli, ettd Eppulit voi hyddyntaa
tutkimuksen tuloksia kehittdessaan toimintansa asiakaslahtoisyytta. Vanhempien kokemukset jaoteltiin
Eppuleista ja sen toiminnasta tiedon saamiseen ja l0ytymiseen, sekd kokemuksiin toiminnoista ja tuen

muodoista. Liséksi esille nousi kehitysaiheita ja -ehdotuksia (KUVIO 3).

Jarjestd syopéalapsiperheen tukena

Suunniteltu
toiminta

Tiedotus
toiminnasta

Abktiivinen
tiedotus

Useita

yhteydenaotiofs
yhteydenctioja henkilokunta

KUVIO 3. Paskohtia tuloksista

6.1 Tulosten tarkastelua

Vertaisiuki
tarkeinta kaikissa
muodoissaan

Koko perheele
suunnattu
tolvotuinta

Sisarusten
huomioon
ottaminen

Infektio-
herkkyysajan
mahdolisuudet

Elamyhkset,
spesiaalijutut

Tedotus ajoissa
mahdoliistaa
osalistumista

Nakyvyys,

yhteistyo-

kumppanit,
verkosioituminen

Mainonta
yhdistettyna
tiedottamiseen

Esim. Eppuli-
tuotteat

Vahavaraisten
tukeminen
toimintaan

osalisiumiseen

Ajanviete
matkoille ja
sairaala-ajoille

Elamanhallintaa
huoltavat kurssit
vanhemmille

Vanhemmat saivat paljon tietoa sairaalasta ja samalla he saivat tietoa syopayhdistystoiminnasta. Van-
hemmat my0s kokivat ensivaiheessa tarkeimmaksi tueksi henkilékunnalta saadun tiedon sairaudesta,
hoidosta ja laitteista. Toisena tarkeéna tuli neuvot sosiaalituista ja kdytdnnonjarjestelyista. Tassa vai-
heessa vanhemmat kokivat, etta tarvittava ja riittdva emotionaalinen tuki tuli l&heisilta ja hoitohenkil 6-
kunnalta. (Kosonen 2010; Sorsa 2004) Téassa tutkimuksessa tulokset ovat yhtenevaisia. Vanhemmat sai-
vat tiedon yhdistystoiminnasta ja siihen liittymisesté yliopistosairaalasta. Téassa tutkimuksessa tiedonan-
tajat vaihtelivat, mutta oleellisinta oli, ettd vanhemmat saivat tietoa useammastakin lahteestd. Tarvetta
vertaistuelle ja varsinaista yhdistystoimintaa ei koettu vield tdssa vaiheessa tarpeelliseksi. Vanhemmat
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kokivat, ettd tiedollinen ja kaytanndéllinen puoli olivat tarkeitd ja niista sai tietoa sairaalan eri ammat-

tiedustajilta.

Vanhemmat kokivat, ettd alussa tietoa tulee paljon ja vie aikansa, ettd kaikki tieto jasentyy ja sitd voi
kéasitelld. Sama tulos on ilmennyt Hopian (2006) vaitdskirjassa. Hoitajien roolissa on tarkeaa tunnistaa
perheen voimavarat vastaanottaa tietoa ja saannostelld tiedon antamista perheen tarpeen ja vastaanotta-
vaisuuden mukaan. Perhe kokee kuormittavana, jos tietoa annetaan kerralla niin paljon, etta sita ei pys-
tyta kasitelld.

Pitk&aikaissairaiden lasten vanhemmat kokevat taloudellisen ahdingon perhettd kuormittavana tekijana.
Taloudelliset seikat vaikuttavat suoraan perheen hyvinvointiin estaméllé osallistumista tapahtumiin, har-
rastuksiin ja lomiin, mik& supistaa perheen sosiaalista ympyrad. Taloudelliset seikat itsessaan saattavat
aiheuttaa myos vanhemmalle ahdistusta. (Davis 2013, 36.) Myos Astedt-Kurki ym. (2008) tuovat esille,
ettd perheelle koituu sivukuluja lapsen sairauden takia, vaikka osa hoitokuluista korvataan. Taman tut-
kimuksen mukaan vanhemmat kokivat heti sairauden alussa saadun rahatuen tarpeellisena. Lapsi on
vanhemmalle tarkein asia silla hetkell&, ja taloudelliset asiat jaavat toiseksi. Tavallista elaméa taytyy
kuitenkin myos yll&pitad, joten taloudellinen tuki tulee alkuvaiheessa juuri oikeaan aikaan perheille tar-
peeseen. Vanhemmat esittelivat myos ajatuksen, etté jarjestd voisi taloudellisesti tukea vahavaraisia per-

heité taloudellisesti, jotta kaikilla olisi mahdollisuus osallistua toimintaan.

Infektiovaaran takia eristys on koko perheelle rajoittavaa aikaa. Useat vanhemmat joutuvat luopua har-
rastuksistaan ja koko perhe osaltaan sosiaalisista suhteista. (Parkkali 2007.) Kun shokkivaihe sairastu-
misesta on ohi, alkaa perhe kaivata vertaistukea ja tekemisté rajoitteet huomioon ottaen. Perheet kokevat
tekemisen keksimisen vaikeaksi rajoitusten takia. Vanhemmat kokevat myos téssé vaiheessa olevansa
erilainen perhe verrattuna “tavallisiin” perheisiin, joten myds vertaistuen tarve kasvaa. Vanhemmat ko-

kevat helppona viettad aikaa sellaisten perheiden kanssa, joilla on samanlaisia kokemuksia.

Vaikka lasten oloa sairaalassa yritetddn muokata kodinomaiseksi, rajoittavat hoidolliset toimenpiteet sen
toteutumista. Esimerkiksi vierailuja huoneen ulkopuolella ja leikkihuoneessa on rajattu infektiovaaran
takia, jolloin oleilu tapahtuu lahinnd omassa huoneessa. Kodinomaisuutta on yritetty lisatad omilla tava-
roilla, vaatteilla ja esimerkiksi petivaatteilla. Lapset kokivat tarkeané ajanvietteena omaan huoneeseen
saadut dvd:t ja esimerkiksi kannettavan tietokoneen. Nykyaikana tietotekniset laitteet ovat myds lapsille
tarked yhteydenpitokanava ystéviin ja luokkakavereihin. (Vihervaara 2016.) Taman tutkimuksen mu-

kaan toivottuja tukimuotoja sairaala-ajalle ovat taloudelliset tuet, esimerkiksi lahjakortit, joilla voi ostaa
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lapselle tarkeda ja tarpeellista tavaraa, esimerkiksi tabletin tai puhelimen. Tutkimuksessamme nousi
myaos esille vanhempien huomiot siitd, ettd osastoajat ovat pitkié ja osastoaika on lapsille pitkastyttavaa,
jolloin lapsille toivotaan jotain mielek&sté tekemisté ja puuhaa. Samoin tulosta voi soveltaa kulkemiseen

sairaalan ja kodin valilla.

Tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat hyddyllisend ja myos toivoivat erilaisia tukimuotoja eri tar-
peisiin. Sairaala-aikana toivottiin rahallista tukea ja ajanvietettd tavaroiden, sek& yhteydenpidon mah-
dollistavien laitteiden muodossa. Mythemmassé vaiheessa esille nousee vertaistuen tarve ja esimerkiksi
parisuhdetta ja stressinhallintaa parantavien tukimuotojen tarve. Namé& ovat koettu tarpeellisiksi ja toi-
votuiksi tukimuodoiksi kolmannen sektorin yhdistystoiminnalta. Harkésen (2017) pro gradu -tutkimuk-
sessa ilmeni, ettd ihmisilla on nelja erilaista selviytymiskeinoa: yksil6lliset voimavarat, sosiaaliset kei-
not, konkreettiset keinot ja sairauden hoitoon liittyvat keinot. Onkin huomattavissa, etté paikallinen yh-
distystoiminta tukee ndita selviytymiskeinoja lukuun ottamatta sairauden hoitoon liittyvia keinoja. Sai-

rauden hoidon jéarjestaminen on terveysalan ja ladketieteen tehtava.

Kun perheet alkavat kaivata yhteyksid samassa tilanteessa oleviin perheisiin, he odottavat, ettd henkil-
kunta osaa neuvoa vertaistuen l6ytymiseen. Ammattilaisten tulee tukea ja auttaa perheen vertaistuen
I6ytymistd neuvomalla ja opastamalla perheitd 16ytdmaan tukitoimintaa ym. (Sorsa 2004.) Tassa tutki-
muksessa ilmeni samoja piirteitd. Vanhemmat alkoivat kaivata toimintaa ja vertaistukea, mutta he koki-
vat, ettd tietoa paikallisen yhdistyksen jarjestamasta tukitoiminnasta tunnetaan aluesairaaloissa ja yli-
opistosairaaloiden ulkopuolisella terveydenhuollon sektorilla huonosti. Vanhempien mielesta olisi tar-
keé4 tehd& yhteistyota ja saada tietoa toiminnasta myos ammattilaisille aluesairaaloissa, jotta he osaisi-
vat neuvoa ja rohkaista sieltd perheitd toiminnan pariin. Hoitotyon ammattilaisten tulisi siis aktiivisesti

|0yt&é4 tietoa mahdollisista apujarjestoistd, jotta he voivat auttaa perhettd kokonaisvaltaisesti ja kattavasti.

Aika tuntuu lapsesta sairaalassa pitkalta, koska lapsen fyysinen tila on sairaalassa niin rajattua infektio-
vaaran takia (Vihervaara 2016). Tassa tutkimuksessa vanhemmilta nousi esille se, ettéd sairaala-aikana ei
osaa ajatella, mita tarvitsisi, koska elamaé siind vaiheessa on péivasta toiseen selviytymistd. Vanhemmat
kokivatkin, ettd ihan kaikki yliméé&radinen ja ekstra, jota on sairaalaan saanut tavaran tai muun muodossa,

ovat olleet hyvia.

Lapsi voi kokea sairaalassaoloaikana kateutta sisaruksiinsa ja muihin lapsiin heiddn normaalista arjes-

taan. Sairaalassa lapset kokivat positiivisia tunteita sellaisista erikoisista asioista, joita ei kotona ollut tai
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saanut. (Vihervaara 2016.) Tassa tutkimuksessa ilmeni myos, ettd vanhemmat toivoivat lapselle elamyk-
sid ja erityisjuttuja”, koska lapsi joutuu luopua niin paljosta sairautensa takia. Kun lapsi saa jotain miti
muut eivat saa, sitd muistellaan pitkaan ja muistot kantavat vaikeina aikoina. Eristysaikana kotona ol-

lessa jarjestetty toiminta on koettu tarkeaksi.

Perhe kaipaa tukea myds konkreettisessa muodossa, esimerkiksi siivouksessa, lastenhoidossa tai muissa
kotitoissa. (Sorsa 2004.) Tallainen perheen sisélle ja kotiin tuleva tuki saatiin usein laheisilta, sukulai-
silta ja ystaviltd. Tassé tutkimuksessa ei tdiman kaltaista tuen tarvetta ilmennyt lainkaan, vaan jarjestolta

odotettiin tukea enemman vapaa-ajanviettotarkoitukseen.

Onnistunut jarjestétoiminta edellyttdd kohderyhmén tarpeisiin kohdistuvaa toimintaa. Oleellista on, etta
tieto tavoittaa kohderyhmén monipuolisilla viestintdkanavilla ja ettd kohderyhman on helppo osallistua
toimintaan fyysisesti ja sosiaalisesti. (Hayrinen 2015) Vanhemmat kokivat my6hemmin Ioytavansa tie-
toa toiminnasta, mutta kertoivat toiminnan kuitenkin jaavan ndkymaéattoméksi ulkopuolisille. Ilmeni, ettd
jasenilld on useita kanavia kaytossa, ja jokainen on loytanyt itselleen mieluisen vaylan tiedon saamiseen.
Ehdotuksena siirryttdessa yliopistosairaalasta aluesairaaloihin saisi perhe jarjestolta tavarapaketin, esit-
teineen se toimisi samalla tiedotuskanavanakin. Eppulit voisivat mahdollisesti tuottaa Eppulit-tuotteita
lapsille, esimerkiksi varityskirjoja, kynid, jojoja, mité pienté lapset yleensa saavat sairaalasta tai tervey-
denhuollon kéynneiltd. Ndama voisivat samalla toimia viestikanavina vanhemmille. Sopeutumisvalmen-
nusleireilld edustaja voisi kdyda kertomassa Eppulien toiminnasta ja kohdistaa tapaamista erityisesti
oman alueen vanhempiin. Tdma voisi enemman osallistuttaa koko perhetté sen sijaan, ettd toimintaan

osallistuu padasiassa vain mahdollisesti esimerkiksi se vanhempi, joka toimii omaishoitajana.

Tapahtumiin ja toimintoihin myos osallistutaan, kun koko perhe ja sisarukset otettu huomioon. Erityi-
sesti tulisi miettié tapoja, miten molemmat vanhemmat saataisiin toimintaan mukaan alusta asti. Kaikki
vanhemmat kokivat, ettd kaikkia tukimuotoja tarvitaan, mutta kaikkiin ei jokaisella ole mahdollisuutta
paastad. Osallistumisen estda lapsen vointi, aikataulut, taloudelliset seikat tai mielenkiinto. Tarjontaa tu-
lisi siis toteuttaa monipuolisesti ja joustavasti eri puolilla toiminta-aluetta. Jos perhe ei paédse osallistu-
maan silla hetkella jarjestettyyn tapahtumaan, voitaisiin miettida onko perheen mahdollista osallistua ta-

pahtumaan omalla aikataululla, vaikka paasylippujen tms. muodossa.

Vapaaehtoistoiminnan organisointi vaatii resursseja ja suunnitelmallisuutta yht& paljon kuin muut osa-

alueet (Hayrinen 2015). Pienen jarjestdn toiminnan taytyy olla hyvin suunniteltua ja asiantuntevaa.
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Nyky-Suomessa verkostoituminen on elinehto myos jarjestoille. Jarjestétoiminnassa verkostossa yhdis-
tyvat ammattilaiset, kokemusasiantutijat ja vapaaehtoiset. (Kittilda 2015.) Vanhemmat tiedostavat pienen
jarjeston resurssien vajavuuden ja rajoitteet. Toiminnan organisointiin tulisikin kiinnittd4d huomiota ja
vapaaehtoisten toiminnan organisointiin on paneuduttava. Yhteistyokumppanien l6ytyminen voisi hel-
pottaa toiminnan jarjestamistd. Vanhemmat huolehtivat resurssien riittdvyydestd, joten jarjeston tydomaa-

ran jakaminen ja huolellinen organisointi on erityisen tarkeéa pienelle jarjestolle.

Kohderyhma valittiin harkiten ja mielestimme perustellusti. Joitain tutkimuksemme tuloksia Eppulit
toteuttavat jo kdytdnnossé aktiivisesti, joten vastaajajoukon rajaamisessa ja valinnassa olisi voinut Kiin-
nittdd tarkemmin huomiota vanhempien kokemuksien toteutumisaikaan. Kysymyksia kehittdmisesté ja
erityisesti mielipiteitd juuri nyt tapahtuvasta toiminnasta olisi ehk& ollut parempi kohdistaa niihin per-
heisiin, jotka juuri nyt aktiivisesti osallistuvat toimintaan. Toisaalta tutkimus antoi vahvistusta sille, etta
Eppuleissa asioita tehd&én koko ajan hyvin ja jasenten tarpeita vastaavasti.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi ei ole yksiselitteistd, vaan tutkijan on useaa eri
kautta osoitettava lukijalle, ettd tutkimustulokset ovat luotettavia. Kvalitatiivista tutkimusta toteutetta-
essa ei luotettavuus toteudu silla, ettd tyon lopussa arvioidaan, mitka luotettavuutta tukevat seikat toteu-
tuivat tssa tydssa. Tassa tutkimuksessa luotettavuuden ulottuvuus otettiin huomioon jo suunnitteluvai-
heessa, jolloin huolellisesti otettiin jo huomioon luotettavuustarkasteluun liittyvét osatekijat ja niiden
toteuttaminen sekd dokumentointi. (Kananen 2014, 150-151.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta saatetaan epéilla, silla tulokset perustuvat yleensa yhden tut-
kijan tulkinnalle. On kuitenkin tapoja, joilla tutkija voi varmistaa lukijalle tutkimuksensa luotettavuutta.
Néité tekijoitd ovat muun muassa vahvistettavuus, uskottavuus, siirrettavyys seké selked kuvaus tutki-
muksen aineiston keruun ja analysoimisen etenemisestd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
197-198.)

Koska laadullinen tutkimus nojaa pohjimmiltaan aina tutkijan tulkintaan, vahvistaa tassa tutkimuksessa
toteutunut kahden tutkijan yhtenevéinen ndkemys analyysista ja tuloksista tutkimuksen luotettavuutta.
Myds vertaamalla tutkimuksen tuloksia eri l&hteisté saatuun tietoon, esimerkiksi muihin aiheesta tehtyi-
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hin tutkimuksiin, voidaan parantaa luotettavuutta. Eri lahteistd voidaan saada vahvistusta oman tutki-
muksen tuloksiin, jolloin my6s tulkinnan oikeellisuus vahvistuu. (Kananen 2014, 152-153.) Pohdin-
nassa tuloksia verrattiin muihin aiheesta tehtyihin tutkimuksiin ja kokemustietoon, jotka paosiltaan tu-

kivat timén tutkimuksen tuloksia.

Laadullista tutkimusta tehdessaan tutkijan on tiedostettava ja suljettava mielestadn omat ennakko-ole-
tuksensa tutkittavaa ilmiota kohtaan. Tutkijan taytyy koko ajan aktiivisesti edetd niin, etteivat ne paase
ohjaamaan tutkimustyotd. Tatd kutsutaan sulkeistamiseksi. Tutkija tekee tyotd koko persoonallaan,
mutta ennakko-oletuksien avoin kuvaaminen lisaa tutkimuksen l&pindkyvyytta ja taten uskottavuutta.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 202.) Tutkimuksessa tuotiin rehellisesti esille toisen tutkijan
omakohtainen kokemus tutkittavaan ilmioon ndhden. Tassa tutkimuksessa luotettavuutta lisddvana teki-
jané toimii toisen tutkijan tunnekokemattomuus aiheesta. Tutkimuksen tekemisen ajan toinen tutkija
pystyi toimimaan “tarkkailijan” roolissa ja varmistamaan sitd, ettd toisen tutkijan kokemukset ja tunteet
eivat ohjanneet tutkimuksen tekemista tai tuloksia. Toisaalta se, ettd tutkijalla on omakohtaista koke-
musta, tuo tutkimukseen liséé asiantuntijuutta ja haastattelutilanteessa vertaistuellista luotettavuutta tut-
kijan suhteessa haastateltaviin, joten hyvén tasapainon I0ydyttyd molemmat seikat vahvistavat luotetta-

vuutta.

Yksi tarkein luotettavuutta lisd&va asia on dokumentoinnin riittdvyys. Kun tutkija osoittaa hallitsevansa
menetelmat ja metodit ja osaa uskottavasti kuvailla tekeménsa vaiheet, seké perustella jokaisen valinnan,
mahdollistuu tyoén arvioitavuus. (Kananen 2014, 153.) Tutkimus on uskottava, kun lukija saa selkeén
kuvan analyysin toteuttamisesta. Kirjoittajan tulee myos rehellisesti pohtia tutkimuksensa vahvuuksia,
rajoitteita sekd perustella valintansa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197). Tutkimuksessa
kaytettyd metodiikkaa ja menetelmi& on pyritty kuvaamaan mahdollisimman tarkasti. Ne valinnat, joihin
tutkimusotteellisesti paadyttiin, on pyritty perustelemaan mahdollisimman hyvin. Moni vaihe olisi ollut
toteutettavissa useammallakin tavalla, ja muutamassa tutkimuksen vaiheessa kyseenalaistimme, oliko
tekemamme paétos oikea. Tutkimuksen saturaatio tayttyi, mutta haastateltavien saaminen oli hidasta.
Tutkimuksen tekemisen aikana pohdittiin myos, olisiko sittenkin kyselytutkimuksen tekemiselld saatu
enemman vastauksia. Toisaalta silloin aineisto ei olisi ollut yhtda rikasta kuin nyt haastattelemalla keratty

aineisto.

Tutkimuksemme raportoinnin luotettavuutta lisaa esimerkki analyysitaulukosta seka liitteet, joissa ovat
alkuperdiset tutkimukseen liittyvét asiakirjat ym. Néiden kéaytté osoittaa pitdvasti analyysin suhdetta

alusta saakka tuloksiin kategorisoimisen kautta. Uskottavuutta lisdd myos suorien lainauksien kaytto.
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(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197-198.) My0s eri tutkimuskomponenttien, esimerkiksi
haastattelun tai kyselyn, esitestaaminen on tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttava seikka (Kankkunen
& Vehvildinen-Julkunen 2013, 205). Tutkimuksen kulun vaiheet pyrittiin raportoimaan mahdollisim-
man tarkasti ja raportti on toteutettu rehellisesti. Tutkijoilla ei ollut aikaisempaa kokemusta haastattelu-
jen tekemisestd, joten haastattelutaitoja, tallennusta, yhteistyota ja kokonaisuuden hallintaa harjoiteltiin
kriteereihin sopivalla harjoitteluhaastattelulla. Samalla haastattelurunko saatiin testattua ja siihen tehtiin

lopullisia korjauksia harjoitushaastattelun jalkeen.

Tutkimuksen siirrettdvyydelld tarkoitetaan sitd, missa méarit tulokset ovat siirrettavissa toiseen tutki-
musymparistoon. Jotta taté voitaisiin arvioida, tulee tutkijan kuvata tarkasti ja huolellisesti tutkimukseen
osallistujien valinta ja taustat, sek& aineistun keruu ja analysointi. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2301, 198.) Kaikki tutkimuksen vaiheet on pyritty raportoimaan mahdollisimman yksityiskohtaisesti ja
tarkasti.

Tutkimuksen keskeisen Kirjallisuuden tulee olla lahdekriittisesti mietittyé ja korkeatasoista. Kirjallisuu-
den tulisi olla kohtuullisen tuoretta, enintddn kymmenen vuotta vanhaa. Poikkeuksena klassikkoteokset,
seké lahteet, joihin uusimmat tutkimukset pohjautuvat. (Tuomi & Sarajéarvi 2018, 183.) Tietoldhteitd
valittaessa tdhédn tutkimukseen on noudatettu kriittisyytta. Kirjoista on mahdollisuuksien mukaan kay-
tetty aina uusinta mahdollista painosta. Olemme kéyttdneet myos kaikki tutkimuksemme kannalta kes-
keisid Sylvan julkaisuja, koska Suomessa syopéjarjestoissa toimii kaikkein suurin asiantuntijuusyhteisoé
ja yhteisty0 eri ammattikuntien erikoisosaajien valilla. Siksi luotamme siihen, ettd syopéjarjestojen si-
vuilla olevat tiedot edustavat kaikkein parasta ja ajankohtaisinta tietoa. Osaan teoriapohjasta oli haasta-
vaa loytaa relevantteja lahteitd. Tiedonhaun apuna kaytettiin Centria-kirjaston informaatikkoa. Esimerk-
kind yhdenlaisesta moniammatillisesta tiimityostd, kirjastonhoitaja-opiskelija tuotti osana hanen koulu-
tyotaan kayttéomme tutkimuksemme aiheesta kirjallisuuskatsauksen.

6.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkijan tulee Kkiinnittd4d huomiota tutkimuksen jokaiseen vaiheeseen myos eettisyyden nédkokulmasta.

Pohjolan (2007, 11-12) mukaan tutkimuksen aikana eettisia nakokulmia tulisi tarkastella ensimmaisen

kerran jo tutkimusaiheen valinnan kohdalla. Sita seuraa tiedon hankinnan etiikka ja tiedon tulkitsemisen
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etiikka. Tutkimuksen raportoinnin yhteydessa tulee pohtia tiedon julkistamisen etiikkaa ja sen seurauk-
sena tulevan tiedon kéyttamisen etiikkaa. Tutkimuksen tekoon liittyy oleellisesti myds kollegiaalinen
etiikka.

Tutkimuksen etiikkaan siséltyvat myos kasitteet tieteen sisdinen ja ulkopuolinen etiikka. Tieteen sisai-
nen etiikka tarkoittaa tutkimuksen suhdetta totuudenmukaisuuteen, tavoitteeseen ja koko prosessiin.
Talla tarkoitetaan esimerkiksi sité, ettei tutkimustuloksia kopioida, vaérenneta tai luoda tyhjasta. Ulko-
puolinen etiikka tarkoittaa ulkopuolisen tahon, esimerkiksi rahoittajan, vaikutusta tutkimustuloksiin.
(Kankkunen & Vehvilédinen-Julkunen 2013, 211-212.) Tavoite oli luoda mahdollisimman puolueeton,
objektiivinen ja totuudenmukainen vastaus tutkimuskysymyksiin. Tutkimuksen tekijat eivét saa ulko-
puolisilta tahoilta palkkioita tai muita etuja tutkimuksesta, joten eturistiriitaa ei ilmene. Toimme myds

tutkimukseen osallistuville ilmi, ettd haastatteluihin tai tutkimukseen osallistumiseen ei liity palkkiota.

Tutkimuksessa tulee toteuttaa hyvéaa tieteellista kaytantoa, johon kuuluvat mm rehellisyys, yleinen huo-
lellisuus ja tarkkuus koko tutkimustytssa, seka tulosten hankkimisessa, sailyttdmisessa ja tulkitsemi-
sessa. Hyviin kaytantdihin kuuluu myos toisten tutkimuksien ja julkaisujen kunnioittaminen. Hyvén eet-
tisen toiminnan loukkauksia ovat toisten tutkijoiden vahéttely, puutteellinen viittaaminen toisten teks-
teihin, tutkimustulosten tai kéytettyjen metodien vaaristely tai puutteellinen raportointi. Tieteellista vilp-
pié on aineiston tai tulosten keksiminen ja tai toisten ajatuksien esittdminen omina eli plagiointi. (Tuomi
& Sarajérvi 2018, 150-151.) Toisen tutkijan Kirjoitukseen tai tutkimustuloksiin viitattaessa kunnia on
annettu sille, kenelle se kuuluu, eli ty6lle asetettujen muotoseikkojen mukaisesti raportin tekstista on
selkedsti nahtavissa, kenen alkuperéinen ajatus miké&kin on. Tutkimusta tehdessa on kaikin puolin nou-

datettu hyvén tieteellisen kdytannon ohjeita.

Tutkijan on pohdittava jo aihetta valitessaan, miké tutkimuksen merkitys on yleisell& tasolla. Mutta eri-
tyisesti sitd, miten se vaikuttaa tutkimukseen osallistuviin. Hoitotieteen tutkimuksissa tutkittavat ilmiot
ovat usein sensitiivisia, jolloin tutkijan taytyy tarkasti miettid, kuinka syvélle sensitiiviseen aiheeseen on
tarpeellista menna ja kuinka tarkkoja kysymyksia tutkimukseen osallistuville esitetddn. Tutkijan taytyy
my0s valmistautua siihen, miten hén toimii, jos haastateltavalle aiheutuu aiheen késittelemisesta nega-
tiivisia tunteita. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 218.) Aiheen ollessa arka haastattelijan on
erityisella tavalla otettava haastateltava huomioon. Haastattelutilanne saattaa heréttda haastateltavassa
tunteita, joten tilannetta on osattava lukea ja antaa haastateltavalle aikaa ja tukea tarvittaessa. Toisaalta

haastateltavat saattavat kokea arasta aiheesta keskustelun terapeuttisena. Omakohtainen kokemus ai-
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heesta voi luoda tutkimukselle hyvan antoisan lahtékohdan, koska tutkijalla on oma ymmarrys tutkitta-
vasta ilmiostd. Tutkijan on osattava télldin kuitenkin erotella omat tunteet ja nakemykset aineiston tul-

kinnassa. (Puusniekka, Eskola, Itapuisto, Launonen & Rautsiala 2003, 53-69.)

Aihevalinnan eettisyys oli pohdinnan alla alusta asti. Aiheen arkaluontoisuus otettiin tutkimuksessamme
huomioon paattdmalla tiedonantajiksi vanhemmat. Paatokseen vaikutti ensisijaisesti se, etté lapsen haas-
tatteleminen voi olla turhan rankkaa joko lapselle tai myds lapsen vanhemmalle. Kysymysten asettelu
harkittiin my0s tarkkaan, jotta asioita ei turhaan kasitelld liian arasta nakokulmasta. Haastateltavat va-
littiin my6s sen mukaan, ettd sairastumisesta olisi kulunut jo aikaa, jotta vanhemmilla on ollut aikaa
hyvaksya asia, eika aihe ole liian pinnassa. Molemmat tutkijat ovat itse vanhempia ja molemmilla on
jonkinasteinen kokemus lapsen sairastumisesta, joten koimme, ettd pystymme itse késittelemaan omia
tunteitamme ja toimimaan haastatteluissa neutraalisti, mutta herk&lla korvalla ja tilanteen vaatimalla ta-
valla empaattisesti. Olimme valmistautuneet ottamaan mitd tahansa tunteita vastaan haastattelun aikana
ja myos tarvittaessa keskeyttdmaan haastattelun. Toisen tutkijan oma kokemus tutkittavasta aiheesta toi
haastatteluun vertaistuellisen tason ja lisasi luottamusta. Samalla toisen tutkijan kokemattomuus var-
misti haastattelun pysyvan tutkijoiden puolelta neutraalina. Huolehdimme myos siité, ettd haastattelu

loppuu hyvassa ilmapiirissa, eikd haastateltavan tunnekuohuun.

Sensitiivisestd aiheesta huolimatta tulimme tutkijoina siihen tulokseen, etta aiheen valinta on pohjim-
miltaan eettisesti oikein, koska tutkimuksen tarkoitus on tuottaa hyvaa. Tutkimusvalinnoilla pyrittiin
minimoimaan tutkimuksesta aiheutuva karsimys, joten uskomme, ettd tutkimuksen lopullisesta tulok-
sesta koituu enemman hyotya kuin haittaa. Eettiset tekijat ja nakokulma eivét kielld tai esta jonkin aran
aiheen tutkimista. Enemman olennaista on se, miten eettisyys otetaan huomioon tutkimuksen eri vai-
heissa (Pohjola 2007, 18.)

Tutkimuksen etiikassa yksilon kannalta merkittdvaa on, ettd tutkijan on varmistettava, etta tutkittavan
yksityisyys pysyy loukkaamattomana ja suojattuna. Jos esimerkiksi tutkimuksessa tarvitaan potilasasia-
kirjoja, tulee niist4 poistaa identifiointitiedot ennen luovuttamista tutkijalle. Tutkittavan oikeus ano-
nymiteettiin, on huomioitava esimerkiksi niin, ettd keratty aineisto sailytetddn lukitussa paikassa, eika
sitd anneta sivullisten nahtavaksi. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 213-222.) Saatekirje 1a-
hetettiin Eppuleilta haastattelupyynnén mukana potentiaalisille haastateltaville. Kirjeessa tuli esille tut-
kimukseemme liittyen kaikki oleellinen meista itsestimme, yhteisostd, jolle tutkimuksen teimme seka

tutkimuksen syisté. Saatekirjeessé selvitettiin myds, mité taltiointikeinoja kdytdmme ja miten haastatel-
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tavien yksityisyydesta ja anonymiteetistd huolehditaan. Haastateltavat tiesivat haastatteluun suostues-
saan ja sitd harkitessaan, ettd haastattelut nauhoitetaan ja litteroidaan ja etta aineisto tuhotaan vélitto-
maésti tutkimuksen valmistuttua. Kaikki aineisto on séilytetty huolellisesti, eika haastatteluiden sisél-
I6istd ole puhuttu tutkimukseen liittyméattomille. Haastateltaville tuotiin myos ilmi, ettd lopullisessa
tyossd kukaan haastateltavista ei ole tunnistettavissa tekstistd tai lainauksista esimerkiksi murteen tai

muun ominaispiirteen perusteella.

Tutkittavalle on my0s selvitettava riittdvan tarkasti, mita tutkimus koskee, tavoite, menetelmat ja muut
tutkimukseen keskeisesti liittyvat seikat ja toiset instanssit. Tutkittavalle on myos oltava alusta asti sel-
vad, etta osallistuminen on vapaaehtoista ja siitd voi kieltdytya milloin tahansa. Kun tutkimus kohdistuu
sensitiiviseen aiheeseen, on kiinnitettava erityistd huomiota vapaaehtoisuuteen ja tietoiseen suostumuk-
seen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 219.) Haastateltaville tuotiin saatekirjeessd, ja myos
ennen haastattelua, selkeasti ilmi, ettd haastatteluun osallistuminen oli tdysin vapaaehtoista ja kysymyk-
siin saa vastata niin laajasti tai suppeasti kuin haluaa. Haastateltaville kerrottiin, ettd osallistumisen voi

keskeyttad missd vaiheessa tahansa niin halutessaan.

6.4 Opinnaytetydn prosessinhallinta ja ammatillinen kasvu

Opinnaytetyon kirjoittaminen on ollut pitka, haastava, monipuolinen ja kehittava prosessi. Tutkimuksen
tekemisen teorian soveltaminen kaytdntoon ja sen raportointi ei ole ollenkaan niin helppoa kuin se ehka
teoriassa oppikirjassa nayttad. Koko prosessi eri vaiheineen Tutkimus- ja kehittdmistoiminnan kurssista
lahtien on ollut taynn& uuden oppimista. Tyon tekeminen on opettanut mité tarkoittaa sitoutua projektiin
pitkaksi ajaksi, ja toisaalta olemme oppineet valtavasti yhteistyotaitoja seka keskendmme etté eri puolille
tyoelaméén ja myos koulun suuntaan. Tutkimukselliset asiat eivat ole yksinkertaisia, emmeka voi sanoa,
ettd nyt hallitsemme tutkimuksen teon. Uskallamme kuitenkin sanoa, ettd nyt ymmarrdmme, milla peri-
aatteilla tutkimusta tehdaan. Osaamme tdmén kokemuksen perusteella arvioida yha Kriittisemmin l&h-
detietoa ja eri tutkimuksien validiutta. Talla kokemuksella, jota meilld on nyt tutkimuksen lahes valmis-
tuttua, tekisimme tassé tutkimuksessa joitakin asioita toisin ja monia asioita mahdollisesti eri nyans-
seilla. Aiheen olisi voinut rajata tiukemmin ja analyysivaiheen toteuttaa viela napakammin. Haastatte-

lukysymyksia olisi myds voinut tarkentaa ja rajata.

Aiheen suunta valikoitui mielenkiinnon mukaan, ja tyoeldmasta ehdotettiin varsinaista aihetta tyolle.

Olimme tyytyvaéisia aiheeseen, silla silta sairaalan hoitotydsta kolmannen sektorin auttamistyohon on
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erittdin tarkeé palanen potilaan kokonaisvaltaista hoitoa. Mielenterveysaspekti, eli ennaltaehkéiseva tyo
ja koko perheen hyvinvointi, ovat ajankohtaisia aiheita, joihin nykydan on alettu kiinnittdméan huo-
miota. Alussa oli vaikeaa rajata aihetta ja muodostaa tutkimukselle viitekehys ja teoriapohja. Tiedon-
haku oli my0s haastavaa. Esimerkiksi sy6péjarjestdjen toiminnasta tai yleensédkaan jarjestétoiminnasta
ei 16ytynyt suoranaisesti tutkimuksia. Léhteita tuli lopulliseen tyéhon paljolti, suurelta osin siksi, ettd
varsinaisesti tastd aiheesta ei 16ytynyt tutkittua tietoa, vaan monesta hyvésta tyosta saimme tietoa aina
kapeasta osasta omaan tybhomme. Teoriapohjan rakennetta on muuteltu useaan kertaan ja pikkuhiljaa
sisallon rakenne ja viitekehys alkoivat selkeytyd. Alussa kokonaisuuden hallinta tuntui todella haasta-
valta, ja ilman ohjausta emme olisi p&ésseet suunnitelmavaiheessa niin ehyeen lopputulokseen. Suunni-
telma hyvaksyttiin toukokuussa 2017, jonka jalkeen aloimme tydstéa aineistonkeruun vaadittavia osasia.
Tutkimuslupaa (LIITE 4) haimme ja sen saimme suoraan jarjestolta eli Eppuleilta. Tdmé&n menettelyn

Pohjanmaan syopajarjeston puheenjohtaja varmisti oikeelliseksi toiminnaksi.

Kokonaisuus selkiintyi koko ajan tarkemmaksi ty6ta kirjoittaessa, ja alamme ymmartaé, miksi mikakin
asia esitetddn juuri niin kuin esitetdan. Erindisista tutkijoistakin riippumattomista syista johtuen haastat-
teluvaihe venahti paljon suunniteltua pidemmaéksi. Haastattelun tekemisestad opimme paljon ja myos sa-
malla itsestdmme. Olimme ylpeit4 siitd, miten haastattelut onnistuivat ja sujuivat. Harjoitushaastattelu

oli tarpeellinen, ja sen avulla saimme paljon tydkaluja varsinaisiin haastatteluihin.

Haastattelut saatiin p&&tokseen marraskuussa 2017. Kun aineisto oli keratty, oli meille tarke&é saada ja
saimmekin ohjaavalta opettajalta tsemppia tyon valmistumisen kirimiseen. Té&ss& vaiheessa onnis-
tuimme kurinalaisessa aikataulun toteuttamisessa ja tydmme eteni vakaasti. Koimme analyysivaiheen
ty0laané ja haastavana, mutta onnistuimme siind omasta mielestdamme hyvin. Analyysi oli valmis joulu-
kuussa 2017. Ohjaavalta opettajalta saimme tarvittaessa haluamaamme tukea. Halusimme nakemysta
teoriapohjaan seka yleisestikin tyon sisaltoon ja sen johdonmukaiseen kulkuun. Ristiriitatilanteilta val-
tyttiin ja olimme opettajan sekd toisiemme ehdottamiin muutoksiin tyytyvaisid. Tapasimme opettajan
kanssa yhteenséd kolme kertaa. Saimme ohjausta muun muassa viitekehykseen, otsikointiin ja asioiden
esittelyjarjestykseen. Opettajalta saimme myo6s hyvééd kannustusta ja ideoita silloin, kun itse tulimme
tyollemme sokeiksi. Ty0 oli hiontaa vaille valmis jo helmikuussa, mutta valmistui lopulliseen muo-

toonsa maaliskuussa 2018.

Tyodnjako toimi hyvin ja molemmilla oli tyon etenemisessa ja valmistumisessa omat vahvuudet. Molem-

milla oli my6s motivaatiota saada tyd valmiiksi tavoiteaikataulussa. Yhteistyo sujui niin hyvin, etta tdssa
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tapauksessa voi sanoa, etta yksin emme olisi kumpikaan saaneet aikaiseksi nain hyvéa tyota. Tyosken-

telymme hioutui hyvin yhteen.

Tyon ansiosta ymmarryksemme siitd, miten paljon muutakin kuin kliinisia taitoja on sairaanhoitajuus.
Oma tai laheisen sairastuminen on aina ihmiselle kriisi. Sairaanhoitajan on hyddyllistd ymmartaa kriisin
vaiheet, ja miten hoitotydssa ja sen lomassa voi tukea ja auttaa potilasta ja hdnen perhettddn henkisesti
soputumaan Kriisin aiheuttajaan, riippumatta siitd missé hén tydskentelee. On myos tarkeda osata ohjata
ihmisid avun piiriin, koska henkisesti ahtaalla oleva ihminen ei valttamétta jaksa sité itse tehdd. Saimme
tdman tyon tekemisestd myods k&ytannon tietoa, jota voimme sellaisenaan ottaa itse tyoeldmassa kayt-

toon.

6.5 Tulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheita

Eppulit voi kayttaa tuloksia hyvakseen toimintansa suunnittelussa ja kehittdmisessa. Eppulit saa tutki-
muksesta my6s vahvistusta omalle hyvaksi havaitulle toiminnalleen. Tuloksista on huomattavissa seka
konkreettisia ehdotuksia ettd huomioita, mihin kannattaa kiinnittd4d huomiota toimintaa suunnitellessa.
Hoitotyon nakdkulmasta jatkotutkimusaiheiksi nousivat laajempi nakdkulma tarpeista eri vaiheissa.
Tassa tutkimuksessakin olisi aihetta voinut rajata enemmaén seké tarkemmin eritelld didin, isén tai sisa-
rusten tarpeita eri vaiheissa. Yksi tarked esiin noussut idea olisi projekti yhteistydssé paikallissairaaloi-
den kanssa, jonka tarkoituksena olisi toiminnan esittely ja yhteistyd. Muusta kuin hoitotyon nakokul-
masta jatkotutkimusta voisi tehda tarkemmin viestinnésta ja viestintdkanavista. Minkélaisia asioita pi-
detéén tarkeand, mita infokirjeen tulisi sisaltaa, sekd minkalaisilla viesteilld ja tiedotuksella saataisiin

matala kynnys osallistua toimintaan ensimmaisen kerran.

6.6 Johtopaatdkset

Ainestosta saatujen tulosten perusteella voidaan todeta johtopa&toksing, etta

1. Eppulien jasenet 16ytavat tiedon tuesta ja toiminnasta. Viestintakanavia kannattaa kuitenkin kéyt-

t4& monipuolisesti ja panostaa sosiaaliseen mediaan, koska samalla kerho saa nédkyvyytté ja toi-

minta tulee enemmén yleiseen tietoisuuteen.
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2. Erityisesti koko perheen tapahtumat ja toiminnat ovat toivottuja ja kaytettyja. Myos vanhemmille
erikseen suunnatut toiminnat, kuten parisuhteen tukeminen ja stressinhallinta ovat koko perheen
hyvinvoinnin kannalta keskeisia kehitysehdotuksia. Eppulien tapahtumat, joihin osallistuvilla on
kaikilla samankaltaisia kokemuksia, toimii myos perheille vélillisesti erittdin tdrke&dna vertaistu-

kena.

3. Kerhon resursseja tulisi kayttdd myos verkostoitumiseen, jotta pieni jérjestd voi kehittyd. Toi-
mintaa ja jarjestoa tulisi tehdd tunnetummaksi, ndkyvammaksi ei-jasenille seka erityisesti pai-

kallissairaaloiden hoitohenkilokunnalle.
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Kunnioittavasti

Mari Rantanen, mari.rantanen@centria.fi, XXX-XXXXXXX

Sanna Kakko sanna.kakko@centria.fi, XXX-XXXXXXX

Centria ammattikorkeakoulu

Hoitotyon koulutusohjelma
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HAASTATTELURUNKO

TUKIMUODOT

-Misté saitte kuulla Eppuleista?

-Mité tukimuotoja Eppuleilla on?

-Mité tukimuotoja olette kayttaneet?

-Miten koitte tuen tarpeellisuuden missakin vaiheessa?

-Missa vaiheessa osallistuitte, tai kdytitte ensimmaéisen kerran Eppuleiden tukimuotoja?

MITA OLISI TARVINNUT

-Mité tarvitsemianne tukimuotoja koitte haasteelliseksi saada tai 16ytad, miksi?

TIEDOTUS

-Mitd kautta kannattaisi viestittd4?

-Mité asioita liséisitte infokirjeeseen?

-Miten koitte jarjestosta tiedottamisen? Oliko oikeaan aikaan?

-Oliko ensimmaisen yhteydenoton/tiedon jalkeen kaikki selvda? Kuinka saitte tietad tuista lisaa?

-Mitéa kautta/milloin saitte tietda lisda muista tuista?

TARJONTA

-Miten koitte tukimuotojen ajoituksen, onko siiné kehitettavaa?
-Missa vaiheessa koitte tuen tarpeen olevan erityisen tarke&a?
-Mitd kautta saitte tietdd muista tukimuodoista?

-Mita tukimuotoa ette ole kdyttaneet, tai tarvinneet?

-Miten tarjotut tukimuodot vastasivat ikaryhméaa?

-Milla tavalla koko perhe on huomioitu?
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tutkimuskysymys | alkuperéinen teksti pelkistetty ilmaus alaluokka padluokka kokoava
késite
Eppuleilla oli hyvé se rahal- | alussa rahallinen tuki tarpeellinen alkuvaiheen koetut
linen korvaus, jonka alussa vertaistuki jarjeston kautta ei ole tarpeel- | tarpeet
saa siind alussa. linen
hoitojen aikana kaipaa jotain, mutta lapsen
kunto rajoittaa
tekemisen muodossa, kun on rajoituksia
Sitd alkaa miettia, ettd mitds | jossain vaiheessa alun shokin jéalkeen tietoa toi- | tilanteen vakiintu- perheiden
tassa voitaisiin tehda, kun minnasta alkaa kaivata essa koetut tarpeet kokemus
rajoituksia kuitenkin on. shokkivaiheen jalkeen tulee vertaistuen tarve tarpeista
Sitten kun tavallaan se kun alkaa paasemaan liikkeelle alkaa kaivata
shokkivaihe on mennyt ohi | jotain
alkaa havahtua, etté ensimmaisen puolen vuoden jélkeen alkaa hel-
muillakin on samanlaisia pottaa shokki
kokemuksia, voi alkaa rau- kun lapsen kunto paranee, alkaa kaivata jotain
hallisin mielin vaihtaa aja- tekemista
tuksia toisten kanssa. aluesairaalaan siirtyessa olisi voinut olla jotain
Ja sielld on niitd saman ko- | hoitojen jalkeen kaipaa tukea
keneita, koska siina vai- osallistuminen kun lapsen kunto sallii
heessa sind olet aika erilai-
nen verrattuna muihin per-
heisiin.
Tietysti ne kaikki tilaisuu- tarjolla vertaistukea tarjottua
det ja reissut, mitd sielld on | tarjolla teatteria toimintaa
ollut, niin nehan on ollut tarjolla ditien illat
ihan kivoja. tarjolla isien illat
tarjolla asiantuntijatietoa
tarjolla mielen virkistysta
Millaisia koke- Sitten olisi juuri se, mitd ne | kéyty viihdetapahtumissa erityisesti pidettyé tarjottu toi- kuinka
muksia perheilla ovatkin jarjestaneet, ettd kayty koko perheen tapahtumissa ja kdytettyd toimin- | minta tarve koh-
on Eppuleilta saa- | paasee kauppoihin kayty yhteisissa tapahtumissa taa taa tarjon-
mastaan tuesta? ennen kuin ovet aukeavat kayty tempauksissa nan
muille. kayty pikkujouluissa
kayty Duudson Park-mahdollisuus eristysai-
kana
kayty kesaretkilla
kayty psykologin luento
kaytetty uintikuukausi
kdytetty huvipuistoranneke
kaytetty alun rahatuki
kaytetty kauppamahdollisuus eristysaikana
kayty Tallinnan-matkalla
kayty ditien illassa
Tuli sitten valittuakin, ettd vertaistuki toiminnassa lapsille osallistumista edis-
mité oli itselle mieluisia. vertaistuki vanhemmille tavaa
toiminta koko perheelle
asiantuntijatieto yleisistd asioista
huomioitu koko perheen viihtyminen
voi valita ikdryhmalle sopivaa toimintaa
voi valita lapselle mieluisaa toimintaa
voi lahteé toinen vanhempi
sisarukset otettu huomioon
isolle ikahaitarille sopivaa
saatu heti mukaan molemmat vanhemmat
...terapeutti tuli puhumaan, kaikkiin ei vain voi paésta osallistumista esta- osallistu-mi-
mutta miné en saanut siita aina ei sovi aikataulut véd nen toimin-
paljoa irti. Tarkeét4 se var- vélimatka taan

maan on monelle muulle.

jos lapsi huonossa kunnossa, ei paase

jos lasta ei kiinnosta toiminta

lilan suppea lahjakortti ja&nyt kayttamatta
asiantuntijatieto ei valttdmattd koske kaikkia
taloudelliset syyt
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