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Lapsen sairastuminen kuolemaan johtavaan sairauteen on merkittävä muutos koko perheen 
elämässä. Lapsen INCL-sairaus laajana oirekuvanaan heikentää vanhempien jaksamista 
monella osa-alueella ja oireiden edetessä lapsen hoito on yhä vaativampaa. INCL-sairauteen 
ei ole parantavaa hoitoa ja se johtaa ennenaikaiseen kuolemaan lapsuusiässä. Diagnoosin 
saatuaan vanhemmat joutuvat tekemään surutyötä koko lapsen lyhyen eliniän ajan. INCL-
yhdistys kokoaa yhteen INCL-perheet ja pyrkii tarjoamaan heille tarvitsemaansa tukea.  

Opinnäytetyön tarkoituksena oli kuvata vanhempien jaksamista lapsen INCL-sairauden 
kanssa INCL-yhdistyksen näkökulmasta. Opinnäytetyön tavoitteena oli tuottaa tietoa INCL-
yhdistyksen kautta vanhempien jaksamisesta ja tukemisesta lapsen INCL-sairauden kanssa. 
Tiedon avulla voidaan tukea vanhempien jaksamista sairauden etenemisen aikana sekä 
lapsen kuoleman jälkeen. Opinnäytetyö toteutettiin kvalitatiivisena tutkimuksena. Vastaajina 
toimivat halukkaat INCL-yhdistyksen jäsenet ja vastauksia kyselylomakkeen avoimiin 
kysymyksiin saatiin neljä. Aineisto on analysoitu aineistolähtöisellä sisällönanalyysillä.  

Tuloksista ilmeni, että vanhempien jaksamiseen vaikuttavat tukevat, heikentävät ja yksilölliset 
tekijät. INCL-yhdistys tukee vanhempien jaksamista mahdollistamalla vertaistuen ja 
konkreettisen avun saamisen. Johtopäätöksenä opinnäytetyön tuloksista voidaan todeta, että 
INCL-lapsen vanhempien jaksaminen on koetuksella monella eri tavalla. INCL-yhdistyksen 
kautta perheet saavat monenlaista tukea, joista tärkeimpänä INCL-yhdistyksen jäsenet 
mainitsevat vertaistuen. Tutkimuksia sekä INCL-sairaudesta että vanhempien saamasta 
tuesta tarvitaan, jotta tietoa sairaudesta voidaan lisätä ja vanhempien tukea kohdistaa 
oikeanlaiseksi.  

  

 

1 Asiasanat: INCL-sairaus, vanhempien jaksaminen, vanhempien tukeminen, INCL-yhdistys 
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The death of a child from a terminal illness is a major change in the life of the whole family. A 
child with INCL has a wide range of symptoms, which makes it difficult for parents to cope in 
many areas, and as the symptoms progress, caring for the child becomes increasingly 
demanding. There is no cure for INCL and it leads to premature death in childhood. Once 
diagnosed, parents are left to grieve throughout the child's short life. The INCL Association 
brings together INCL families to provide them with the support they need.  

The aim of the thesis was to describe how parents cope with a child with INCL from the 
perspective of the INCL Association. The aim of the thesis was to provide information through 
the INCL Association on supporting parents and coping with a child with INCL. This 
information can be used to support parents' coping during the progression of the disease and 
after the death of the child. The thesis was conducted as a qualitative study. Respondents 
were willing members of the INCL Association and four responses were received to the open-
ended questions in the questionnaire. The data was analysed using a data-driven content 
analysis. 

The results showed that parents' coping is influenced by supporting, undermining and 
individual factors. INCL Association supports parents' coping by providing peer support and 
concrete help. In conclusion, the results of the thesis show that the coping of parents of INCL 
children is tested in many ways. Through the INCL Association, families receive a wide range 
of support, the most important of which is the peer support mentioned by INCL members. 
Research on both INCL and the support parents receive is needed to raise awareness of the 
condition and to target support for parents in the right way. 

 

1 Keywords: A Child with INCL, parents’ coping, support for parents, The INCL association 
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1 JOHDANTO 

Suomessa arviolta noin kuudella prosentilla ihmisistä on jokin harvinainen sairaus tai oireyh-

tymä (Sosiaali- ja terveysministeriö (STM), 2019, s. 10–30). INCL-sairaus luetaan näihin har-

vinaisiin sairauksiin. STM on laatinut harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman vuosille 

2019–2023, missä keskitytään harvinaissairaan osallisuuteen, osaamisen lisäämiseen sekä 

koordinaation vahvistamiseen. Harvinaissairauksista jaettu tieto ja osaaminen ovat epätasai-

sesti jakautuneet sekä vaikeasti saavutettavissa. Sosiaali- ja terveydenhuollon kustannukset 

saattavat lisääntyä, kun harvinaissairasta ei osata ohjata oikeanlaisen avun ja tuen piiriin. 

Harvinaisista sairauksista löytyy tietoa eri järjestöistä, mutta viime kädessä tiedon tuottami-

nen on kuitenkin julkisen sektorin vastuulla. 

Jokaisella ihmisellä kuuluisi olla yhdenvertaiset mahdollisuudet sosiaali- ja terveyspalveluihin 

(Sosiaali- ja terveysministeriö, 2019, s. 10–30). Harvinaissairaille yhdenvertaisuuden saavut-

taminen muun väestön kanssa saattaa olla vaikeaa, sillä sairauden tunnistaminen voi olla 

hankalaa, asiantuntijoita on vähän, hoitomenetelmät ovat vieraita eikä näyttöön perustuvien 

hoitomenetelmien kehittäminen ole aina mahdollista. Erityisperheiden kokemukset sosiaali- ja 

terveyspalveluiden palvelujärjestelmästä ovat negatiivisia (Särkikangas, 2020, s. 407).  

STM:n (Sosiaali- ja terveysministeriö, 2019, s. 10–30) mukaan harvinaissairauksista tehtyjä 

tutkimuksia tarvitaan, jotta tietoa harvinaissairauksista voidaan lisätä. 

Lapsen vakava sairastuminen ja kuolema vaikuttavat vanhempien hyvinvointiin heikentäen 

elämänlaatua merkittävästi sekä aiheuttaen mahdollisia terveysongelmia (Manninen ym., 

2017, s. 121). Tästä syystä on tärkeää lisätä tietoisuutta vanhempien tuen tarpeesta. Van-

hemmat kokevat lapsen kuoleman aiheuttavan kielteisiä muutoksia koko perheen toimin-

nassa heikentäen perheen yhtenäisyyttä (Kauppi ym., 2015, s. 4). Näistä voidaan todeta, että 

vanhempien jaksamisen tukeminen on merkittävää terveysongelmien ennaltaehkäisemiseksi 

ja työkyvyn ylläpitämiseksi.  

Tukiliiton verkkosivuilla olevien tarinoiden (Tukiliitto i.a.-b; Tukiliitto, 2021) mukaan INCL-sai-

raudesta tiedetään liian vähän eikä vanhemmille ole saatavilla tarpeeksi tukea. Tarinoista tu-

lee ilmi INCL-yhdistyksen kautta saatavan vertaistuen tärkeys. Tuen merkitys korostuu var-

sinkin sairauden alkuvaiheessa diagnoosin tullessa kaiken ollessa vielä uutta. Diagnoosi on 

aina sokki, joten tuen saaminen on erityisen tärkeää heti alussa uuden arjen aloittamiseksi ja 

sairauden ottamiseksi osaksi elämää. Vanhemmat saattavat alkuun kokea häpeälliseksi 
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tuoda julki lapsen sairautta ja pelkoa siitä, että sairauden myötä ystävät ja tukiverkosto kutis-

tuvat. Vanhempien tärkeimmäksi avuksi koetaan vertaistuki toimintaan lähteminen (Tukiliitto, 

i.a.-b). Myös lapsen kuoleman jälkeen INCL-yhdistyksen tarjoama tuki on koettu tärkeäksi su-

run käsittelyssä.  

Suomen INCL-yhdistykseltä saatu tuki on merkittävää lapsen sairauden joka vaiheessa sekä 

lapsen kuoleman jälkeen (INCL-Yhdistys, i.a.). Yhdistyksen sloganista, “Elämän pituiset jää-

hyväiset”, käy ilmi, että vanhemmat joutuvat kokemaan luopumista koko lapsen elämän ajan. 

Yhdistys kokoaa yhteen perheet, joille lapsen kuolemaan johtava sairaus on osa arkea ja tar-

joaa sellaista tukea, jota erityisessä tilanteessa olevat perheet tarvitsevat.  

Opinnäytetyön tarkoituksena on kuvata vanhempien jaksamista lapsen INCL-sairauden 

kanssa INCL-yhdistyksen näkökulmasta. Opinnäytetyön tavoitteena on tuottaa tietoa INCL-

yhdistyksen kautta vanhempien jaksamisesta ja tukemisesta lapsen INCL-sairauden kanssa. 

Tiedon avulla voidaan tukea vanhempien jaksamista sairauden etenemisen aikana sekä lap-

sen kuoleman jälkeen. 
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2 INCL-SAIRAUTTA SAIRASTAVA LAPSI 

2.1 INCL-sairaus 

INCL eli Infantile neuronal cereoid lipofusinosis on harvinainen, peittyvästi periytyvä sekä ete-

nevä dementiasairaus (Arvio, 2020). INCL-sairaus kuuluu NCL-sairauksiin, jotka jaotellaan 

sairauden alkamisiän perusteella neljään eri ryhmään: varhaislapsuudessa alkava INCL, 

leikki-iässä alkava LINCL, esikouluiässä alkava JNCL sekä vielä aikuisiällä alkava NCL-tauti 

(Setty ym., 2013, s. 117–119). Sairaus johtaa syvään kehitysvammaisuuteen ja lopulta en-

nenaikaiseen kuolemaan. Aivojen hermosoluja tuhoutuu, jonka seurauksena syntyy usein 

vaikea epilepsia (Lönnqvist, 2014, s. 188). Lisäksi kliinisenä merkkinä aivojen nopeasta sur-

kastumisesta on pään kasvun pysähtyminen. Vuosittain Suomessa syntyy n. 1–3 INCL-lasta 

ja Suomessa on tunnistettu arviolta 140 INCL-henkilöä (Arvio, 2020). Norjassa ja Ruotsissa 

on arviolta 30 INCL-henkilöä. Muualla maailmassa sairaus on hyvin harvinainen.  

Lapsi syntyy yleensä terveenä, ensioireita ilmenee 6–18 kuukauden iässä (Arvio, 2020). En-

sioireita ovat lihasjänteyden, tasapainon ja näön heikkeneminen. Taudin edetessä myös oi-

reisto lisääntyy usein nopeasti. Näitä oireita ovat muun muassa lihasnykäykset, pakkoliikkeet, 

epileptiset kohtaukset sekä jäykistely, joka aiheuttaa usein nivelten virheasentoja. Lapsi voi 

olla itkuinen ja kivulias, nukkua huonosti sekä vaatia paljon läheisyyttä ja sylissä pitoa. Pääoi-

reita on vaikea-asteinen monivammaisuus ja syvä kehitysvammaisuus, liikunta- ja kommuni-

kaatiokyvyttömyys, näkövammaisuus sekä liikehäiriöt, jotka ilmenevät lihasnykäyksinä ja jäy-

kistelyinä (Lönnqvist, 2014, s. 188). Lisäksi INCL:n liitännäissairautena lapsi sairastuu epilep-

siaan (Arvio ym., 2022). Lopulta lapsen kehitys pysähtyy ja hän alkaa menettämään jo osaa-

miaan taitoja (Lönnqvist, 2014, s. 188). Tauti etenee aaltomaisesti (Arvio, 2020). Noin kolmen 

vuoden iässä lapsi on menettänyt taitonsa ja näkökyvyn, kuulo säilyy usein loppuun saakka. 

Tunnetasolla lapsi pystyy säilyttämään yhteyden läheisiin.  

INCL-lapset ovat alttiita hengitysinfektioille, suolen toiminnan häiriöille, refluksitaudille ja li-

maisuudelle (Arvio, 2020). Ravitsemuksen turvaamiseksi asetetaan usein PEG-letku maha-

peitteiden läpi. Monilääkehoito on INCL-lapsella tarpeen, näihin sisältyy muun muassa vah-

vat kipulääkkeet, epilepsia-, vatsa-, ummetus- ja unilääkkeet sekä lihasrelaksantit. Lapsi 

saattaa kärsiä näiden lääkkeitten haitoista. 
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Suomalaisen tautiperinnön kehitysvammasairaudet luokitellaan lyhyen eliniän ja pidemmän 

eliniän sairauksiin (Arvio ym., 2022). INCL luokitellaan näistä ensimmäiseen, sillä sitä sairas-

tavat eivät yleensä saavuta 25 vuoden ikää. Suomalaisilla lähes aina taudin aiheuttaa INCL-

mutaatio (Arvio, 2020). Sairaus periytyy peittyvästi eli molemmat vanhemmat ovat oireetto-

mia taudinkantajia. Arviolta joka 70. suomalainen kantaa tätä valtamutaatiota. Suomessa 

geenien keskittymäalueet ovat Etelä-Pohjanmaa, Pohjois-Karjala ja Varsinais-Suomi (Norio, 

2014). Sairauteen ei ole parantavaa hoitoa (Arvio, 2020). Hoidon tavoitteena on siis tehdä 

lapsen olo mahdollisimman miellyttäväksi käyttäen apuna muun muassa lääkehoitoa ja fy-

sioterapiaa. Elinajanodote INCL-lapsella on noin kymmenen vuotta, joskus he voivat elää 

varhaiseen teini-ikään saakka, mutta usein kuolevat aikaisemmin yleensä infektion seurauk-

sena (Norio, 2014; Socialstyrelsen, 2019). 

Kantajuus ja sairaus diagnosoidaan DNA-tutkimuksen avulla (Arvio, 2020). Diagnoosit teh-

dään keskussairaaloiden lastenneurologian yksiköissä. Tyypillisesti diagnoosi perustuu nope-

aan kehityksen taantumiseen (Socialstyrelsen, 2019). Diagnoosi voidaan selvittää lisäksi ve-

rikokeella ja magneettikuvauksella tai tietokonetomografialla. Sairauden mahdollisimman var-

hainen diagnosointi on tärkeää oireenhallinnan, komplikaatioiden välttämisen ja perheiden 

yhdistämisen kannalta (Augustine ym., 2021). On tärkeää, että perheille tarjotaan tukea ja 

ohjausta sairaudesta ja sen perinnöllisyydestä diagnoosin yhteydessä (Socialstyrelsen, 

2019). Lisäksi vanhemmille on hyvä selvittää mahdollisuus kantaja- tai sikiödiagnostiikkaan 

mahdollisten tulevien raskauksien yhteydessä. Mikäli vanhemmat ovat kantajia, voidaan jo 

raskausaikana selvittää, onko sikiö perinyt kyseisen sairauden (Kääriäinen, 2022). Tämänkal-

taiset geenitutkimukset ovat tärkeä osa lääketieteellistä tutkimusta sekä perinnöllisyysneu-

vontaa.  

2.2 INCL-lapsen hoito 

Pitkäaikaissairautta sairastavan lapsen hoito on monimutkaista (Niinikoski & Palmu, 2023). 

Lapsen sairastuessa vakavasti ja pitkäaikaisesti perhe tarvitsee usein sekä taloudellista että 

käytännön apua. Näihin perhe saattaa kaivata tukea esimerkiksi hyvinvointialueelta, sosiaali-

toimelta ja Kelalta. Vaikeasti sairaalla lapsella on hyvä olla myös niin sanottu omalääkäri, 

joka tuntee sekä lapsen ja hänen perheensä. Omalääkärin ei aina tarvitse hoitaa lasta, mutta 

hänen kanssaan on hyvä tehdä kaikki isoimmat päätökset. Omalääkäri tuo myös turvaa per-

heelle. Lapsen vanhemmat ovat kokeneet lääkärin vaihtumisen työläänä ja turhauttavana, 
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sillä lääkärin vaihtuminen tarkoittaa myös hoitosuhteen aloittamista aina alusta (Romakka-

niemi ym., 2014, s. 78–88).   

Voidakseen hoitaa lasta kotona vanhempien tulee opetella uusia taitoja INCL-lapsen vaati-

vien hoitotoimenpiteiden vuoksi (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 89–100). Vaikeasti sairaan 

lapsen hoidon toteuttaminen kotiolosuhteissa voi olla haastavaa ja vaatii suunnittelua. Van-

hemmat voivat kokea lapsen lääkinnälliset laitteet monimutkaisiksi ja pelottaviksi. Lapsen hoi-

taminen kotona vie vanhemmilta paljon aikaa ja sairaasta lapsesta tulee koko perheen toi-

minnan keskipiste. Lapsen hoitaminen uuvuttaa vanhempia fyysisesti, sillä vanhempien yö-

unet häiriintyvät usein lapsen tarpeiden vuoksi, vapaa-aikaa on niukasti ja kotihoitoapua on 

vaikea saada.  

Hoitovastuu lapsesta kasaantuu usein äitien harteille (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 89–100). 

Romakkaniemi ym. (2014, s. 78–88) kertovat, että isät osallistuvat vähemmän lapsen hygie-

nian hoitoon, pukeutumiseen, ruokintaan sekä terapiatuokioihin. He osallistuvat lapsen hoi-

toon leikkimällä hänen kanssaan, hoitamalla häntä, pitämällä yllä järjestystä sekä osallistu-

malla lapsen hoitoon liittyviin päätöksiin. Vanhemmat tasapainoilevat eri roolien välillä, koska 

äidin tai isän roolin lisäksi vanhemmuus sisältää hoitajan ja asianajajan roolin (Lahtinen & Jo-

ronen, 2014, 89–100).  

INCL-perheissä normaalien perherutiinien ylläpitäminen on haastavaa, joten perhe joutuu 

muodostamaan uudenlaiset rutiinit lapsen sairastuessa (Lahtinen ja Joronen, 2014, s. 89–

100). Säännöllisen päivärytmin pitämisen sekä yhteistyön sujumisen koulun, päiväkodin sekä 

lääkärin kanssa on todettu helpottavan lapsen hoitoa ja arjessa toimimista (Romakkaniemi 

ym., 2014, s. 78–88). Arjen sujumattomuuteen kuuluu muun muassa lapsen tutkimusten ja 

lääkärikäyntien kasaantuminen, yhteydenotot viranomaisiin sekä erilaisten tukien ja lausunto-

jen hakeminen. Näiden lausuntojen päätösten odottaminen tarkoittaa yleensä terapioiden 

katkeamista ja näin ollen myös lapsen hoidon keskeytymistä.  

Erityisesti lapsesta ikäviltä tuntuvien hoitotoimenpiteiden suorittaminen aiheuttaa vanhem-

mille usein ahdistusta ja stressiä (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 89–100). Näitä hoitotoimenpi-

teitä voivat esimerkiksi olla erilaisten tutkimusten tekeminen ja hampaiden peseminen (Ro-

makkaniemi ym., 2014, s. 78–88). Vanhemmat saattavat myös pelätä hoitotoimenpiteiden ai-

heuttavan haittaa lapselle (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 89–100). INCL-lapsen vanhemmat 

joutuvat kamppailemaan jatkuvasti, kuinka olla hyvä vanhempi vakavasti sairaalle lapselle.  
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INCL-sairauden myötä elämän ennalta-arvaamattomuus, epävarmuus ja jatkuva varuillaan 

olo lisääntyy koko perheen arjessa (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 89–100). Elämää on vaikea 

suunnitella eteenpäin, sillä lapsen tilassa saattaa tapahtua muutoksia nopeastikin. Vanhem-

milla voi ilmaantua myös jatkuvaa ahdistusta, stressiä sekä riittämättömyyden tunteita. Jat-

kuva pelko lapsen kuolemasta voi aiheuttaa vanhemmille tuskaa. Vanhemmat saattavat ko-

kea vihan ja katkeruuden tunteita kokemuksestaan elämän epäoikeudenmukaisuudesta.  

Lapsen laadukkaan hoidon avuksi ja arjen sujuvuuden tueksi erityisperheet tarvitsevat pitkä-

kestoisesti ja runsaasti erilaisia sosiaali- ja terveyspalveluita (Särkikangas, 2020, s. 407). Ke-

hitysvammaiselle lapselle on vaikeaa saada tilapäistä hoitoapua tai hoitajaa kotiin, minkä 

vuoksi se sitoo aina yhden vanhemman (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 89–100 Romakka-

niemi ym., 2014, s. 78–88). Tämä rajoittaa perheen toimintamahdollisuuksia. Kotiin tulevat 

hoitajat ovat monelle välttämättömiä jaksamisen kannalta, mutta vieraat ihmiset saattavat 

saada kodin tuntumaan julkiselta ja näin ollen perheen muut jäsenet saattavat kärsiä yksityi-

syyden puutteesta (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 889–100). Lapsen hoitotarvikkeet toimite-

taan usein kotiin, mikä vähentää vanhempien työtä. 

Erityislapsen hoitoon, tutkimukseen ja kuntoutukseen osallistuu moniammatillinen tiimi sosi-

aali- ja terveysalan eri palvelusektoreilta (Laitila ym., 2020, s. 4; Ala-Karvia, 2017). Moniam-

matillinen työryhmä on lapsen ja vanhempien tukena myös lapsen ollessa sairaalassa (Stor-

vik-Sydänmaa ym., 2019, s. 305). Parhaimmillaan moniammatillisen työryhmän yhteistyö tu-

kee vanhempia ja luo vahvan pohjan hyvälle asiakassuhteelle (Laitila ym., 2020, s. 4–5). 

Tässä merkittävää on vanhemman mahdollisuus olla osallisena yhteistyössä. Pitkäaikaissai-

raan lapsen hoitoon liittyvään moniammatilliseen työryhmään kuuluu esimerkiksi lastenlää-

käri ja sairaanhoitajia sekä erikoislääkäreitä, kuntoutuksen asiantuntijoita, ravitsemustera-

peutteja, sosiaalityöntekijöitä ja psykologeja (Ala-Karvia, 2017). Työryhmässä jokainen am-

mattilainen vastaa omasta erityisosaamisestaan. 

Moniammatillisuudesta ja sen toteutumisesta on sekä myönteisiä että kielteisiä kokemuksia 

(Laitila ym., 2020, s. 7–9). Ammattilaisten taitoa arvostetaan paljon ja vanhemmat kokevat 

heidät usein helposti lähestyttävinä. Ammattilaisilta saattaa usein kuitenkin olla vaikea saada 

konkreettista apua ja neuvoa. Pitkäaikaissairaan lapsen hoitosuunnitelma tulisi luoda mo-

niammatillisessa työryhmässä (Ala-Karvia, 2017). Hoitosuunnitelman tulisi perustua lapsen ja 

perheen tarpeisiin ja voimavaroihin, ja jokaisen työryhmän jäsenen tulisi toteuttaa sitä.  
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Epilepsia on yleistä kehitysvammaisilla ja INCL-lapsilla (Kälviäinen ym., 2016, s. 12–206). 

Epileptinen kohtaus on ohimenevä aivotoiminnanhäiriö. Epilepsiaksi sanotaan tilaa, jossa ai-

voilla on pitkäaikainen taipumus synnyttää epileptisiä kohtauksia. Epilepsian ensisijainen 

hoito on lääkehoito, mutta siihen on käytössä myös leikkaus- ja ruokavaliohoito. Epilep-

siakohtauksia pyritään ehkäisemään pitkäaikaisella lääkityksellä. Epilepsian hoitoon on käy-

tössä sekä kohtauksia estäviä säännöllisesti otettavia lääkkeitä että kohtauksen tullessa käy-

tettäviä kohtauslääkkeitä. Monilla INCL-lapsilla on nielemisongelman vuoksi mahalauk-

kuavanne, jolloin epilepsialääkkeet annetaan veteen liuotettuna ruiskulla peg-letkun kautta. 

Epilepsian hoito on monesti haastavaa, sillä sopivan lääkkeen löytäminen on vaikeaa ja se 

vie aikaa (Akhondian ym., 2020, s. 69–77). Epilepsialääkkeen tulisi olla tehokas, turvallinen 

ja siedettävä. Epilepsialääkkeet aiheuttavat usein sivuvaikutuksia, kuten uneliaisuutta. Epi-

lepsiahoitoa valittaessa on huomioitava lääkkeen aiheuttamat sivuvaikutukset, turvallisuus 

sekä se, kuinka pitkään lääkettä voidaan lapsella käyttää. Epilepsia lisää myös INCL-lasten 

unihäiriöitä (Cook ym., 2022).  

INCL-lapsen ravitsemus turvataan usein gastrostomialetkulla eli PEG-letkulla (Arvio, 2020). 

Tällä tarkoitetaan ravintoletkua, joka viedään vatsanpeitteiden läpi mahalaukkuun (Saario 

ym. 2014, s. 2239–2244). Ensisijainen ravitsemusreitti on peroraalinen, mutta letkuravitse-

mus on keino lisätä ravinnonsaantia potilaalla, joka ei kykene syömään riittävästi. Ravitse-

mus pyritään suunnittelemaan aina yksilöllisesti. Tyypillisesti ravitsemisletkua käytetään 

myös lääkkeiden antoreittinä. Ravitsemusletkua täytyy huuhdella toistuvasti, jotta se pysyy 

auki. 

INCL-lapsilla ilmenevä lihasheikkous voi aiheuttaa lapselle pitkäaikaista hengitysvajetta (Lah-

tinen & Joronen, 2014, s. 89–100). Lapset voivat asua kotona lääketieteellisten teknologian 

turvin. Koti muuttuu sairaalamaiseksi hengityslaitteen ja muiden apuvälineiden sekä mahdolli-

sesti myös hoitotyön ammattilaisten myötä. Hengityslaitetta tarvitsevan lapsen vanhempi jou-

tuu toimimaan hoitotyön ammattilaisen roolissa. Vanhemmat kokevat hengityslaitetta tarvitse-

van lapsen hoitamisen kotona jatkuvana selviytymistaisteluna. Elämä hengityslaitetta tarvit-

sevan lapsen kanssa on jatkuvaa kamppailua ja tasapainoilua. Lapsen hengitysvaikeuksia 

voidaan hoitaa esimerkiksi korkeavirtaushappihoidolla, Airvolla (Wadia & Padmanabhan, 

2023, s. 125–133). Kyseessä on hoitomuoto, jossa nenän kautta syötetään säädettävää ja 

suhteellisen tasaista suurivirtausta ilmaa halutulla happipitoisuudella, lämpötilalla ja suhteelli-

sella kosteudella.  
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INCL sairauden oireet ovat usein moninaisia ja sairauden edetessä kehitysvamma vaikeutuu 

(Arvio, 2020). Sairauden oireita ja hoitoa helpottamaan on käytettävissä erilaisia apuvälineitä. 

(Tukiliitto, i.a.-a). Apuvälineitä on mahdollista saada kommunikointiin, liikkumiseen ja päivit-

täistoimintojen toteuttamiseen (HUS, i.a.) Apuvälineen tarkoituksena on edistää ja ylläpitää 

käyttäjänsä toimintakykyä (Tukiliitto, i.a.-a). Apuvälineiden tarve tulee arvioida käyttäjälähtö-

kohtaisesti, oikea-aikaisesti ja yksilöllisesti. (Luotonen ym., 2013, s. 173). Erityisesti etenevää 

sairautta sairastavan lapsipotilaan kohdalla apuvälineiden saannista olisi hyvä huolehtia var-

haisessa vaiheessa. Perusterveydenhuollon tai erikoissairaanhoidon vastuulle kuuluu huo-

lehtia sopivien apuvälineiden valinta, hankkiminen, käytön ohjaus ja luovutus. Tarvetta on 

hyvä pohtia lääkärin kanssa, mutta esimerkiksi kuntoutusohjaaja, fysioterapeutti tai toiminta-

terapeutti olisi hyvä olla tarvekartoituksessa mukana (Epilepsialiitto, i.a.). 
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3 VANHEMPIEN TUKEMINEN LAPSEN KUOLEMAAN JOHTAVASSA SAI-

RAUDESSA 

3.1 Vanhempien tukeminen sairauden aikana 

Lapsen kuolemaan johtavassa sairaudessa vanhempien huoli lapsen hyvinvoinnista jatkuu 

pitkään ja lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin (Storvik-Sydänmaa ym., 

2019, s. 87). Vanhemmille lapsen sairastuminen voi olla ahdistavaa sekä heikentää psyyk-

kistä hyvinvointia ja aiheuttaa jopa masennusta. Romakkaniemi ym. (2014, s. 78–88) kerto-

vat, että lapsen sairastuessa kehitysvammaan vanhempien tulee hyväksyä uusi elämänti-

lanne sopeutumalla muutokseen, elämään hetkessä, hyväksymään erilaisen tulevaisuuden 

sekä tekemään jatkuvia suunnitelmia. Lapsen kehitysvamma muuttaa vanhempia, vanhem-

pien parisuhdetta sekä koko perhettä ja perheen sosiaalista verkostoa (Romakkaniemi ym., 

2014, s. 78–88). Vanhempien parisuhde saattaa heikentyä jatkuvan stressitilan takia ja pa-

himmillaan johtaa jopa eroamiseen (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 87). Toisaalta lapsen 

sairaus saattaa myös sitoa vanhempia vielä enemmän yhteen.  

Arjen sujuminen saattaa vaikeutua sekä vanhemmat voivat jättää omat tarpeensa huomioi-

matta (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 87). Kehitysvammaisten lasten vanhemmat kuormit-

tuvat arjen sujumattomuudesta sekä lapsen kasvussa ja kehityksessä erilaisuuden kokemi-

sesta (Romakkaniemi ym., 2014, s. 78–88). Sairastuminen aiheuttaa myös stressiä ja huolta 

lapsen tulevaisuudesta (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 87). Kehitysvammaisten lasten van-

hemmille tulevaisuuden ajatteleminen on usein ongelmallista, lapsen tulevaisuuden suunnit-

telu voi tuntua pelottavalta sekä huoli omasta jaksamisesta tulee esille tulevaisuutta pohditta-

essa (Romakkaniemi ym., 2014, s. 78–88). Usein vanhemmat suojelevat lastaan peittämällä 

oman surun, pelon sekä syyllisyyden ja riittämättömyyden tunteet (Storvik-Sydänmaa ym., 

2019, s. 87).  

Lapsen vakava sairastuminen on koko perhettä koetteleva kriisi (Koivula, 2023, s. 11). Hoita-

jan on hyvä tiedostaa, että vanhemmat saattavat käydä läpi eri kriisin vaiheita, joita ovat 

sokki-, reaktio-, käsittely- ja uudelleen suuntautumisen vaihe (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, 

s. 306). Sokkivaiheessa vanhemmat eivät usko lapsen sairauden olevan totta. Myös lapsen 

vammaisuuden kokeminen ja diagnoosin saaminen voi olla vanhemmille sokki (Romakka-

niemi ym., 2014, s. 78–88). Vanhemmat voivat kokea olonsa epätodelliseksi ja sulkea pois 
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kaikki tunnereaktiot (Mieli, 2023). Näiden reaktioiden tarkoituksena on suojata psyykkistä hy-

vinvointia. Reaktiovaiheessa vanhempien tunteet näyttäytyvät voimakkaina ja vaihtelevina 

(Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 306). Vanhempi tarvitsee kuuntelijaa ja konkreettisia ohjeita 

(Mieli, 2023). Tässä vaiheessa puhumisella on iso merkitys toipumisen kannalta. Käsittelyvai-

heessa vanhempien tunteet ovat tasoittuneet ja he pystyvät käsittelemään lapsen sairautta 

(Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 306). Vanhempi kykenee jo kohtaamaan tilanteen kaikki 

ulottuvuudet ja muuttuneen elämäntilanteen (Mieli, 2023). Uudelleen suuntautumisen vai-

heessa vanhemmat ovat hyväksyneet lapsen sairauden ja pystyvät jatkamaan elämää sen 

kanssa.  

Lapsen sairastuminen heikentää vanhempien voimavaroja (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 

87–88). Voimavarat ja selviytymiskeinot lapsen sairauden aikana vaihtelevat perheittäin. Sel-

viytymiskeinoja voivat olla esimerkiksi eristäytyminen ja ulkopuolisten kontaktien vähentämi-

nen. Toiset perheet voivat taas haluta aktiivisesti ajaa lapsen ja muiden vastaavissa tilan-

teissa olevan perheiden etuja esimerkiksi eri yhdistysten kautta. Vanhempien tunteiden käsit-

tely ja avun vastaanottaminen kannattelevat perhettä lapsen sairauden aikana. Romakka-

niemi ym. (2014, s. 78–88) kertovat, että kehitysvammaisten lasten vanhemmat huolehtivat 

jaksamisestaan lomailemalla, arjesta irrottautumalla sekä avun tarpeen tunnistamisena. 

Myös parisuhteen hoitaminen sekä kahdenkeskisen ajan järjestäminen koetaan tukevan jak-

samista. Vanhempien jaksamisen tukena hyvinvointialue voi tarvittaessa järjestää tuen tar-

peessa olevan henkilön hoitoa ja huolenpitoa antavalle läheiselle vapaapäiviä tai alle vuoro-

kauden kestäviä virkistysvapaita (Sosiaalihuoltolaki 512/2016). Nämä mahdollistavat van-

hemmalle hengähdystauon sairaan lapsen hoidosta. 

Sairaalajaksoilla hoitohenkilökunnan on hyvä keskustella vanhempien kanssa säännöllisesti 

lapsen hoitoon liittyvistä asioista (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 305). Heidän olisi hyvä ot-

taa puheeksi myös vanhempien jaksaminen ja huoli lapsen sairaudesta. Hoitajan kunnioit-

tava ja myötätuntoinen asenne on tärkeää, jotta vanhemmat uskaltavat keskustella mieltä 

painavista asioita ja puhua omista tunteistaan. Vanhemmat saattavat haluta myös puhua per-

heen sisäisistä asioista ja siitä, miten sairaus vaikuttaa perheen arkielämään (Surakka ym., 

2015, s. 31). Vanhemmat eivät kuitenkaan oleta saavansa tukea hoitajilta, vaan heille on tär-

keintä lapsen saama hyvä hoito. Vanhempien tuen tarve on myös yksilöllistä. Vanhempia on 

myös suojeltava tiedon liialta kuormittavuudelta (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 305).  
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Hoitotyön yksi perusperiaatteista on perhekeskeisyys (Surakka ym., 2015, s. 31–32). Lapsen 

ollessa sairaalassa vanhempien osallistuminen lapsen hoitoon pyritään aina järjestämään 

parhaalla mahdollisella tavalla (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 305).  He osaavat kertoa 

parhaiten lapsen tämänhetkisestä voinnista, voinnin muutoksista sekä lapsen mieltymyksistä. 

He ovat myös lapsen turvana hoidon aikana. Tavoitteena on, että vanhemmat olisivat läsnä 

ja osallistuisivat lapsen hoitoon toiveidensa mukaan. 

Vanhempien saaman psykososiaalisen tuen merkitys on erityisen tärkeää tilanteissa, jossa 

lapsi sairastuu vakavasti (Sorsa ym., 2022, s. 2–17). Arkisissa ympäristöissä, kuten päiväko-

dissa ja neuvolassa työskentelevien ammattitaitoon kuuluu tunnistaa perheen ja vanhemman 

tuen tarve. Terveydenhuollon ammattilaisen tulee tarjota tietoa psykososiaalisesta tuesta ja 

sen saatavuudesta jo lapsen sairauden alkuvaiheessa (Bronsema ym., 2022). Vanhempien 

ohjaaminen tuen piiriin on ammattilaisen tehtävä (Sorsa ym., 2022, s. 2–17).  

Ammattiavun lisäksi vanhemmille on hyvä informoida vertaistuen mahdollisuudesta heti lap-

sen diagnoosin saatua (Karisalmi ym., 2015, s. 158–172). Vertaistuella tarkoitetaan tietojen 

vaihtoa sellaisten ihmisten kanssa, jotka ovat samankaltaisessa tilanteessa tai joilla on vas-

taavanlaisia kokemuksia (Aho ym., 2018, 326–334). Vertaiset ymmärtävät toisiaan tavalla, 

johon muut läheiset ja ystävät eivät pysty (Karisalmi ym., 2015, s. 158–172). Vertaistuen 

avulla perheet saavat tukea hädän hetkellä. Vertaistukiperheet tarjoavat sekä emotionaalista 

että konkreettista tukea. Vertaistuki antaa vanhemmille kokemuksen ymmärretyksi tulemi-

sesta ja auttaa lapsen hoidon opettelussa (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 89–100). Tuki auttaa 

jaksamaan sekä vähentää lapsen sairauden tuomaa yksinäisyyden tunnetta (Karisalmi ym., 

2015, s. 158–172). Kehitysvammaisten lasten perheet kokevat vertaistuen tärkeänä. Sen 

avulla saadaan neuvoja ja henkistä voimaa. Kehitysvammaisten lasten vanhemmat kaipaavat 

vertaisilta tietoa lapsen kehityksestä sekä yhteiskunnan palveluista ja eduista.  

Vertaistuelta odotetaan tiedollisen ja emotionaalisen tuen lisäksi kokemusten vaihtoa, va-

paata keskustelua sekä hengähdystaukoja arjesta. Vertaistuki voi tapahtua yksilö- ja ryhmä-

tasolla (Aho ym., 2018, s. 326–334; Karisalmi ym., 2015, s. 158–172). Sitä voidaan järjestää 

erilaisten järjestöjen, julkisen sektorin tai terveydenhuoltojärjestelmän kautta. Perhetapaami-

set ja leirit koetaan myös merkittävänä vertaistukimuotona (Karisalmi ym., 2015, s. 158–172). 

Perheen muut lapset hyötyvät vertaistukitapaamisista saadessaan kokemuksen, etteivät ole 

yksin. Vertaistukitoiminta internetin ja sosiaalisen median kautta koetaan hyväksi muodoksi, 
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sillä niihin osallistuminen on helppoa, eikä lapsen sairaus tai asuinpaikka estä osallistumasta. 

Koetaan, että vertaistukea ei ole aina helppo löytää tai sen etsimiseen ei ole aikaa tai voimia.  

Kuolemaan johtavassa sairaudessa on tärkeää ennakoida ja selvittää perheen toiveita sekä 

tuen tarvetta (Olkinuora & Luopajärvi, 2022 s. 1–4). Sekä lapsen että vanhempien arvot, toi-

veet, huolenaiheet sekä henkiset ja hengelliset tarpeet on syytä selvittää jo ennen saattohoi-

tovaihetta. Pääasiassa vanhempien tarpeet keskittyvät selkeään ja rehelliseen viestintään 

sekä vanhempien kokemukseen tulleensa huomioiduksi ja kuulluksi (Bronsema ym., 2022). 

Näihin tarpeisiin kuuluvat esimerkiksi mahdollisuus esittää kysymyksiä milloin tahansa sekä 

saada tietoa lapsen tilan muutoksista ja sairauden etenemisestä. Näiden tarpeiden täyttymi-

nen helpottaa vanhempien surusta selviytymistä myöhemmin. Erilaiset terapiamuodot tai esi-

merkiksi seurakunnan järjestämä tuki on vanhemmalle tärkeää (Olkinuora & Luopajärvi, 2022 

s. 1–4). Vanhempien kanssa kannattaa käydä myös keskustelua mahdollisesta erityisperhe-

työntekijän tarpeesta. 

3.2 Vanhemman surusta selviytyminen lapsen kuoleman jälkeen 

Lapsen kuolema on traumaattinen tapahtuma, joka vaikuttaa lapsen koko perheeseen (Aho 

ym., 2018, s. 326–334). Lapsen kuolemalla on osoitettu olevan haitallisia vaikutuksia esimer-

kiksi vanhempien keskinäiseen suhteeseen, perheen toimintaan ja perheen muiden lasten 

elämään. Lapsen kuolemasta selviytyminen on dynaaminen ja ainutlaatuinen prosessi, johon 

vaikuttavat ihmisen henkilökohtaiset selviytymismekanismit.  

Itkosen (2017, s. 2110–2115) mukaan lapsensa menettäneet vanhemmat tarvitsevat paljon 

apua ja tukea läheisiltä, vertaisilta ja ammattilaisilta. Lapsen kuoleman jälkeen erityisen tär-

keäksi koetaan puolison antama tuki (Manninen & Aho, 2018, s. 216). Vanhempien tukemi-

sen avainasemassa on ammattilaisten empaattinen asenne, kuuntelu ja koko perheen huo-

mioiminen (Aho ym., 2013). Kohtaamisen tulisi olla kunnioittavaa, myötätuntoista ja kiiree-

töntä. Lapsen kuoleman jälkeen vanhemmat toivovatkin tukea erityisesti ammattilaiselta, sillä 

se katsoo tilannetta ulkopuolisen silmin (Manninen & Aho, 2018, s. 223). Olisi tärkeää huomi-

oida niin sanallinen kuin sanatonkin viestintä (Itkonen, 2017, s. 2110–2115). Suru siis vaatii 

kuulijalta pysähtymistä toisen rinnalle (Saarelainen, 2023, s. 11). 

Lapsen kuoleman jälkeen vanhemmat on hyvä ohjata ammattiavun lisäksi myös vertaistuen 

piiriin (Aho ym., 2023). Läheiset pitävät vertaistukea tärkeänä, esimerkiksi sururyhmään 
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osallistuminen vahvistaa läheisten minäkuvaa. Sosiaalinen tuki, erityisesti vertaistuki, on tun-

nistettu olevan hyödyllistä sekä edistävän lapsen kuolemasta aiheutuvaa prosessia (Aho ym., 

2018, s. 326–334). Vanhemmat kokevat vertaistuen tärkeäksi lapsen kuoleman käsittelyssä 

ja siitä selviytymisessä. Vertaistuesta on havaittu olevan myönteinen vaikutus vanhempien 

ahdistuneisuuteen ja posttraumaattisen stressihäiriön oireisiin. Vertaistuen puutteen on to-

dettu lisäävän riskiä kroonisen surun kehittymiseen ja traumaperäiseen stressihäiriöön.  

Suru on pitkäaikainen, dynaaminen prosessi (Itkonen, 2017, s. 2110–2115). Se ei ole sairaus 

eikä tila, josta pitäisi pikaisesti päästä eroon, sen sijaan surulle tulee antaa tilaa ja aikaa. Itko-

nen kuvaa lapsen kuolemaa yhdeksi ihmiselämän vaikeimmista kokemuksista, sillä lapsen 

kuolema koettelee ihmiskatsomuksen turvarakenteita. Suru siis pakottaa pohtimaan elämän 

perimmäisiä asioita (Käpy, 2021, s. 11). Aiemmat elämänarvot voivat vahvistua tai muuttua 

täysin. Vanhemmat kokevat usein syyllisyyden tunteita siitä, etteivät kyenneet suojelemaan 

lastaan (Itkonen, 2017, s. 2110–2115). Surureaktiot on osoitettu kuitenkin voimakkaammiksi 

traumaattisen kuoleman kuin odotetun kuoleman jälkeen (Aho ym., 2013).  

Lapsen menetyksen käsittely on välttämätöntä ja erilaiset tunteet kuuluvat tähän prosessiin 

(Kahler ym. 2021). Suruprosessi on yksilöllinen ja ainutlaatuinen. Savolaisen ym. (2013, s. 

222–233) mukaan ensisijaisena selviytymiskeinona pidetään kuoleman kohtaamista eli val-

mistautumista lapsen kuolemaan sekä lapsen elämän ja kuoleman kokemista hyvänä. Selviy-

tymistä auttavat tekijät ovat aina yksilöllisiä. Arkeen ja rutiineihin paluu tulee nähdä selviyty-

mistä tukevana tekijänä. Surevat opettelevat elämään uudenlaista elämää tunteiden vuoristo-

radan keskellä (Keskinen, 2023, s. 28). Vaikka vanhempi kykenisi nauttimaan muista elämän 

asioista, niin hän ei ole kuitenkaan unohtanut lapsensa kuolemaa (Savolainen ym., 2023, s. 

222–233).  

Lapsen kuolema aiheuttaa vanhemmille kielteisiä terveysvaikutuksia ja lisää kuolemanriskiä 

(Itkonen, 2017, s. 2110–2115; Manninen & Aho, 2018, s. 215). Traumaattinen suru heikentää 

työkykyä ja voi johtaa masennukseen (Itkonen, 2017, s. 2110–2115). Tästä syystä rakenta-

van surutyön tukeminen on erityisen tärkeää. Vaikka suru on yksilöllistä, ei kaikki suremisen 

tavat ole yhtä hyviä. Sureva ei välttämättä selviä ilman toisten ihmisten tukea. Sitä voivat tar-

jota esimerkiksi sosiaaliset verkostot, vertaistuki, terveydenhuoltojärjestelmä tai uskonnolliset 

yhteisöt. Yhteisön kautta vanhemmat saavat tukea suruunsa ihmisiltä, jotka ovat kokeneet 

saman (Segerstad & Kasperowski, 2014, s. 25–41). Yhteisössä suru jaetaan jäsenten kes-

ken. On kuitenkin tyypillistä, että sureva vieraantuu sosiaalisista verkostoista ja katkaisee 
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ihmissuhteita (Keskinen, 2023, s. 27). Lisäksi surun paljastaminen ja menetyksestä keskuste-

leminen voivat tuntua niin epämiellyttävältä, että sureva haluaa vältellä näitä kohtaamisia. 

Kaikki kokevat surun eri tavoin ja erityisen tärkeäksi koetaan, että surulle mahdollistetaan 

oma tilansa (Itkonen, s. 2110–2115). Surun kokemukset ja vaiheet ovat riippumattomia lap-

sen kuolemasta kuluneesta ajasta (Segerstad ja Kasperowski, 2014, s. 25–41). Suru on 

läsnä, vaikka lapsen kuolemasta olisi kulunut jo useampi vuosi.  

Itkonen (2017, s. 2115) kuvaa surua virtana, jonka tulisi antaa virrata vapaasti. Metsäpurossa 

vesi pysyy juomakelpoisena, kun veden annetaan virrata. Samalla tavalla suru ei kompli-

soidu, mikäli se saa virrata vapaasti. Parhaimmillaan surevan saama tuki mahdollistaa tä-

män. Suru saa virrata vapaasti, omalla painollaan. Surun ilmaiseminen ei tarkoita kiintymys-

suhteen katkaisemista, vaan suhteen muotoutumista muistoksi (Keskinen, 2023, s. 23). Ajan 

saatossa menetys muuttuu surevan elämänhistoriassa arvokkaaksi osaksi (Itkonen, 2017, s. 

2115). Lapsen kuoleman kohdalla prosessi kestää vuosia eikä kuollut lapsi unohdu vanhem-

miltaan koskaan. 

Keskisen (2023, s. 39–40) mukaan lapsen menetys voi aiheuttaa myös positiivisia muutoksia 

vanhemman elämässä. Omaan itseensä keskittyminen tai työnteon vähentäminen voidaan 

kokea myönteisinä oivalluksina ja merkittävinä kokemuksina. Lisäksi kiireisen elämän hidas-

taminen tai oman kuolemanpelon väistyminen voivat olla positiivisia muutoksia suruprosessin 

aikana. Ympärillä olevaa rakkautta oppii arvostamaan enemmän ja lapsen menetyksen jäl-

keen vanhemmat kokevat yhä suurempaa rakkautta muita lapsiaan kohtaan. Myöhemmin sa-

man kokeneiden auttaminen koetaan tärkeänä. Suru on kuitenkin aina yksilöllisiä, eikä surun 

kokemuksia voi koskaan yleistää (Saarelainen, 2023, s. 8–11).  

3.3 Perheen muiden lasten tukeminen 

Sairaan lapsen sisarusten huomioiminen ja riittävä tukeminen on osa vanhempien jaksami-

sen tukemista lapsen sairauden aikana ja lapsen kuoleman jälkeen (Bronsema ym., 2022). 

Kun yksi perheenjäsenistä sairastuu vakavasti, on tärkeää kiinnittää huomiota kaikkien per-

heenjäsenten hyvinvointiin (Terveyskylä, 2022). Koko perheen huomioivalla hoitotyöllä edis-

tetään kaikkien perheenjäsenten hyvinvointia sairauden eri vaiheissa (Tanninen, 2015, s. 7). 

Lapsen sairastuessa vakavasti perheen muut sisarukset elävät tilanteessa, jossa yhden lap-

sen sairaus vaikuttaa koko perheen arkeen (Terveyskylä, 2022). Sopeutumista uuteen 
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elämäntilanteeseen helpottaa riittävä tiedonsaanti sairaudesta (Käpy, 2017). On tärkeää ker-

toa sairaan lapsen sisaruksille sairaudesta heidän ikätasonsa mukaisesti (Terveyskylä, 

2022). Lapsen voi olla vaikea käsittää sisaruksen sairautta, mikäli se ei selkeästi ole ulospäin 

näkyvä. Sisaruksen voi olla myös vaikea ymmärtää, miten sairaan lapsen kehitys poikkeaa 

omasta kehityksestä. 

On luonnollista, että terve sisarus kokee laajasti eri tunteita sairasta sisarustaan kohtaan 

(Terveyskylä, 2022). Terve sisarus voi kokea syyllisyyttä vihaisista tai pahantahtoisista aja-

tuksista. Lisäksi ulkopuolisuuden tunne on tyypillistä, sillä vanhempien keskittyminen sairaa-

seen lapseen lisääntyy (Käpy, 2017). Sairastunut lapsi vie vanhemmilta paljon aikaa, mikä 

voi aiheuttaa pettymyksen ja mustasukkaisuuden tunteita terveissä sisaruksissa (Terveys-

kylä, 2022). Vanhemmat saattavat kokea huonoa omatuntoa perheen muiden lasten saa-

masta vähäisestä huomiosta (Lahtinen & Joronen, 2014, s. 89–100). Sairaan lapsen sisaruk-

set koetaan helpoiksi, ymmärtäväisiksi ja auttaviksi (Romakkaniemi ym., 2014, s. 78–88). 

Toisinaan perheen terveiltä sisaruksilta saatetaan vaatia liikaakin ymmärrystä ja auttavai-

suutta sairasta lasta kohtaan (Terveyskylä, 2022). Sisaruksissa pettymyksen tunteita voi ai-

heuttaa lisäksi se, ettei sairastuneesta sisaruksesta ollutkaan leikkikaveriksi. Erilaisista sisa-

russuhteista huolimatta perheen lapset ovat kuitenkin toisilleen ilon tuojia ja parhaita tukijoita. 

Olkinuora ja Luopajärvi (2022, s. 1–4) kertovat, että sairaan lapsen hoitosuunnitelmaan on 

tärkeä sisällyttää koko perheen psykososiaalinen tuki aina lapsen kuoleman jälkeiseen elä-

mään saakka. Laadukkaaseen saattohoitoon sisältyy tukijärjestelmä koko perheen kohtaami-

seen ja suruajasta toipumiseen. Perheen surutyötä pyritään tukemaan myös jälkihuollolla. 

Tämän tavoitteena on emotionaalisen tuen antaminen, saattohoidon tapahtumien läpikäymi-

nen ja tarvittavaan jatkotuen piiriin ohjaaminen. Erityisesti sisaruksille suunnattuja tukipalve-

luita on koulukuraattori ja kouluterveydenhoitaja. Perheen tilanteesta ja sisaruksen sairau-

desta olisi hyvä tiedottaa koulun ja päiväkodin henkilökuntaa, jotta sisarukset saisivat tarvit-

semaansa tukea (Käpy, 2017).   

3.4 INCL-yhdistys 

INCL-yhdistyksen tarkoituksena on toimia INCL-perheiden tukena ja tavoitteena on lisätä tie-

toisuutta sairaudesta ja toivoa siitä, että kaikesta selviää (INCL-Yhdistys, i.a.). INCL-yhdistys 

on voittoa tavoittelematon ja toimii sairaiden lasten vanhempien toimesta. INCL-yhdistys 
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järjestää tapahtumia, joiden tavoitteena on tarjota vertaistukea INCL-lasten vanhemmille, ta-

pahtumissa pyritään huomioimaan myös perheen muut lapset.  

INCL-yhdistyksellä on oma erityisperhetyöntekijä, joka toimii perheiden tukena ja käytännön 

asioiden selvittäjänä (INCL-Yhdistys, i.a.). Erityisperhetyöntekijän tehtävä on lisäksi toimia 

tiedonvälittäjänä esimerkiksi terveydenhuoltoon ja sosiaalitoimeen. Perheet kuormittuvat enti-

sestään joutuessaan perustelemaan INCL-sairauden oikeutusta erilaisiin etuuksiin. Erityis-

perhetyöntekijän toimintaa ohjaa tällä hetkellä Rinnekoti-säätiö. 
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4 OPINNÄYTETYÖN TARKOITUS JA TAVOITE 

Opinnäytetyön tarkoituksena on kuvata vanhempien jaksamista lapsen INCL-sairauden 

kanssa INCL-yhdistyksen näkökulmasta. 

Opinnäytetyön tavoitteena on tuottaa tietoa INCL-yhdistyksen kautta vanhempien jaksami-

sesta ja tukemisesta lapsen INCL-sairauden kanssa. Tiedon avulla voidaan tukea vanhem-

pien jaksamista sairauden etenemisen aikana sekä lapsen kuoleman jälkeen. 

Opinnäytetyön tutkimuskysymykset ovat 

• Minkälaisia kokemuksia INCL-yhdistyksellä on vanhempien jaksamisesta sairauden 

kanssa?  

• Miten INCL-yhdistys tukee vanhempien jaksamista? 
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5 OPINNÄYTETYÖN TOTEUTUS 

5.1 Tutkimusmenetelmä 

Opinnäytetyön tutkimusmenetelmäksi valittiin laadullinen tutkimusmenetelmä, koska haluttiin 

tutkia henkilöiden omia kokemuksia (Tuomi & Sarajärvi, 2018, s. 22–23). Opinnäytetyössä 

pyrittiin käyttämään mahdollisimman laadukkaita ja luotettavia aiheeseen liittyviä teorialäh-

teitä. Luotettavien teorialähteiden avulla haastattelukysymykset saatiin asettumaan aiheen 

ympärille. Näin saavutettiin tutkimuskysymyksiin vastaavia tuloksia.  

Laadullinen tutkimus on tutkimusmenetelmä, joka perustuu erilaisiin aineistoihin ja niiden 

analyysiin (Hyvärinen ym., i.a.). Teorialla on merkittävä rooli laadullisessa tutkimuksessa, ja 

siksi sitä tarvitaan välttämättä (Tuomi & Sarajärvi, 2018, s. 22–23). Erityisen paljon tutkimuk-

sen tuloksiin vaikuttaa havaintojen teoriapitoisuus. Tällä tarkoitetaan sitä, että tutkimustulok-

siin vaikuttaa muun muassa, millainen yksilön käsitys ilmiöstä on, millaisia merkityksiä tutkit-

tavalle ilmiölle annetaan sekä millaisia välineitä tutkimuksessa käytetään. Tutkimustulokset 

eivät siis ole käytetystä havainnointimenetelmästä tai käyttäjästä irrallisia. 

5.2 Aineiston keruu 

Tutkijan on hankittava aiheesta teoriatietoa erilaisista tutkimusartikkeleista ennen aineiston 

keruuta ja analysointia (Puusa & Juuti, 2020, s. 143). Opinnäytetyön aiheeseen tutustuttiin 

monien eri lähteiden avulla. Pyrittiin saavuttamaan monipuolista teoriatietoa käyttämällä laa-

jasti eri tutkimuksia sisältäen myös kansainvälisiä lähteitä. Monipuolinen teoriatieto auttoi ai-

neiston keruu- ja analysointivaiheessa sekä tulosten tarkastelussa. Teoriatietoa oli tarpeen 

lisätä myöhemmin analysointivaiheessa vastauksista nousseiden tulosten perusteella.  

Opinnäytetyön yhteistyökumppani on INCL-yhdistys. Kohderyhmänä tässä tilanteessa oli 

INCL-yhdistyksen jäsenet, jotka ovat pääasiassa INCL-lasten vanhempia. Tässä opinnäyte-

työssä pyrkivät vastaamaan kyselylomakkeeseen ensisijaisesti yhdistyksen jäseninä. Opin-

näytetyön aineisto kerättiin sähköisellä kyselylomakkeella. Kyselylomake sisälsi avoimia ky-

symyksiä, sillä opinnäytetyöhön haluttiin saada ihmisten omia kokemuksia kyseisestä ai-

heesta. Kyselylomake sisälsi kuusi avointa kysymystä ja se lähetettiin vastaajille sähköpostin 

kautta käyttäen Forms-kyselylomaketta (liite 2.). Kysymykset koskivat INCL-tautia, 
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vanhempien jaksamista, voimavaroja, INCL-yhdistyksen tarjoamaa tukea sekä tulevaisuuden 

herättämiä tunteita. Haastattelukysymykset nousivat kirjoitetun teorian ja tutkimuskysymysten 

pohjalta. Opinnäytetyön tekijät olivat yhteydessä INCL-yhdistyksen puheenjohtajaan sähkö-

postilla, joka kyseli jäsenten halukkuutta osallistua opinnäytetyöhön. Halukkaita ilmoittautui 

seitsemän, joille kyselylomake lähetettiin sähköpostilla. 

Kyselylomake toteutetaan puolistrukturoituna kyselynä (Hyvärinen ym., i.a.). Siinä kysymyk-

set laaditaan ennakkoon, mutta valmiita vastausvaihtoehtoja ei ole. Puolistrukturoidussa ky-

selyssä vastaamisen tapa on vapaa. Opinnäytetyöhön osallistuneet vastasivat kysymyksiin 

omin sanoin ja niin laajasti kuin halusivat. Avoimet kysymykset antoivat vastaajalle tilaa ja oi-

keuden omalle kirjoitukselle. Kyselylomakkeen tavoitteena oli kerätä aineistoa laajasti asetta-

malla mahdollisimman avoimia kysymyksiä lomakkeeseen. Aineistonkeruussa suhtauduttiin 

avoimesti saatuun aineistoon, vaikka vastaukset eivät kohdistunut suoraan annettuihin kysy-

myksiin.  

Kyselylomake lähetettiin seitsemälle ilmoittautuneelle INCL-yhdistyksen jäsenelle. Näistä ky-

selylomakkeeseen muutaman muistutuskerran jälkeen vastasi neljä. Yhden vastaajan lapsi 

oli menehtynyt INCL-sairauteen. Yhden vastaajan lapsella oli eri, mutta samankaltainen sai-

raus kuin INCL. Vertaisperheiden kautta INCL oli tullut tutuksi myös hänelle. Eräs vastaaja 

kertoi olevan INCL-lapsen vanhempi ja olevan viikoittain tekemisissä muiden samanlaisessa 

tilanteessa olevien perheiden kanssa. 

5.3 Aineiston analysointi 

Analysointivaiheessa analyysimenetelmällä saadusta aineistoista etsitään vastaukset tutki-

muskysymyksiin (Kananen, 2017, s. 68). Aineistoja pyritään lukemaan yhä uudelleen pyrki-

myksenä selvittää millaisiin luokkiin, teemoihin tai kategorioihin aineistoa voisi ryhmitellä 

(Puusa & Juuti, 2020, s. 143). Saadut vastaukset käytiin siis huolellisesti läpi ennen analyysin 

aloittamista. Molemmat opinnäytetyöntekijät perehtyivät kyselylomakkeen vastauksiin ensin it-

senäisesti, jonka jälkeen siirrettiin vastaukset Forms-kyselyalustalta erilliseen tiedostoon hel-

pottaakseen yhtenäistä vastausten tarkastelua.  

Opinnäytetyössä käytettiin induktiivista aineistolähtöistä sisällönanalyysiä (Tuomi & Sarajärvi, 

2018, s. 103). Sisällönanalyysi on perusanalyysimenetelmä, jota käytetään laadullisen tutki-

muksen lisäksi myös esimerkiksi kirjallisuuskatsauksen jäsentämisessä. Sitä voidaan käyttää 
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sekä yksittäisenä metodina että erilaisiin analyysikokonaisuuksiin liitettävänä väljänä teoreet-

tisena kehyksenä. Sisällönanalyysi on esimerkiksi kirjoitettujen, kuultujen tai nähtyjen sisältö-

jen analyysiä.   

Sisällönanalyysin menetelmällä voidaan analysoida aineistoja systemaattisesti ja objektiivi-

sesti, ja se sopii täysin strukturoimattomankin aineiston analyysiin (Tuomi & Sarajärvi, 2018, 

s. 117–127). Sillä tarkoitetaan aineiston kuvaamista sanallisesti ja selkeästi kadottamatta sen 

sisältämää informaatiota. Sisällön analyysilla on tarkoitus saada tiivistetty ja yleinen kuvaus 

tutkittavasta aineistosta. Aineisto hajotetaan osiin, käsitteellistetään ja kootaan uudestaan 

loogiseksi kokoelmaksi, joka vastaa tutkimuksen näkökulmaa ja tutkimuskysymyksiin. Sisäl-

lönanalyysissä siis yhdistetään aineistosta saatuja käsitteitä, joilla saadaan vastaus tutkimus-

kysymykseen. 

Analyysiä tehdessä pitää muista tarkkailla, että aineistoissa säilyy yhteys alkuperäisdataan 

(Tuomi & Sarajärvi, 2018, s. 117–127). Jotta tutkitun aineiston perusteella pystyttäisiin luo-

maan uutta teoriatietoa, on analysointivaiheeseen keskityttävä huolellisesti (Puusa & Juuti, 

2020, s. 148). Sisällönanalyysi perustuu tutkijan tulkintaan ja päättelyyn, missä edetään em-

piirisestä aineistoista kohti käsitteellisempää näkemystä. Tutkimuksessa tämän toteutukseen 

kuuluu useita vaiheita. 

Aineistolähtöinen sisällönanalyysi voidaan jakaa kolmeen vaiheeseen; aineiston pelkistämi-

nen, ryhmittely ja abstrahointi eli teoreettisten käsitteiden luominen (Tuomi & Sarajärvi, 2018, 

s. 117–127). Näitä ennen perehdytään kuitenkin ensin saatuun aineistoon sekä mahdolliset 

haastattelut kirjoitetaan kirjalliseen muotoon. Pelkistämisessä etsitään tutkimuskysymykseen 

vastaavia alkuperäisilmauksia, jotka pelkistetään ja näin epäolennaiset asiat jäävät pois. 

Opinnäytetyön vastaukset tulostettiin, jotta alkuperäisilmaisuja oli selkeämpi poimia pelkistä-

mistä varten. Vastaukset luettiin läpi pohtien tutkimuskysymyksiä. Vastauksista etsittiin tutki-

muskysymyksiin vastaavia alkuperäisilmauksia. Nämä eroteltiin molempiin tutkimuskysymyk-

siin vastaaviksi alleviivaamalla eri korostusväreillä. Tämä selkeytti analyysin seuraavaa työ-

vaihetta eli pelkistystä. 

Alkuperäisilmaukset siirrettiin taulukkoon pelkistämistä varten. Molemmista tutkimuskysymyk-

sistä muodostettiin omat taulukot. Tässä vaiheessa pyrittiin pitämään kaikki vastaukset suo-

rina lainauksina kyselylomakkeesta. Alkuperäisilmaukset käytiin läpi yksitellen ja tiivistettiin 

ne sisällöltään lyhyempään muotoon. Pyrittiin säilyttämään vastausten sisältö kuitenkin 
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samana, jotta tutkimustulos säilyisi totuudenmukaisena. Muutama alkuperäisilmaus oli hyvä 

sellaisenaan, joten jätettiin ne pelkistämättä. Aineisto oli osittain hyvin yksityiskohtaista, mikä 

teki pelkistämisestä haastavampaa. Pelkistyksiä saatiin kattavasti lopullista analysointia var-

ten. Tässä analyysin vaiheessa huomattiin eri vastauksissa olevan hyvin paljon yhtäläisyyk-

siä keskenään.  

Pelkistettyjen ilmausten löydettyä edetään luokitteluvaiheeseen, missä etsitään samaa tar-

koittavia asioita ja käsitteitä (Kananen, 2017, s. 146). Nämä ryhmitellään, joista muodostuu 

alaluokkia (Tuomi & Sarajärvi, 2018, s. 117–127). Alaluokat tulee nimetä kaikkia luokan si-

sällä olevia pelkistettyjä ilmaisuja kuvaavalla käsitteellä. Tässä vaiheessa tulostettiin pelkiste-

tyt ilmaukset, jotka leikattiin erilleen. Näistä hahmoteltiin erilaisia alaluokkia. Vaihtoehtoja eri 

alaluokiksi oli useampia ennen kuin päädyttiin lopulliseen ryhmittelyyn aiheittain. Molemmista 

tutkimuskysymyksistä saatiin muodostettua useampia alaluokkia, jotka nimettiin pelkistyksiä 

yhdistävällä nimellä.  

Taulukko 1 Esimerkki sisällönanalyysistä yhden alaluokan osalta. 

Alkuperäisilmaukset Pelkistykset Alaluokka Yläluokka 

“Whatsapp ryhmissä 
saadaan ja pyydetään 
apua akuuteissakin 
hoitotilanteissa vertai-
silta, koska harvinai-
sen sairauden kanssa 
menettelyt ja hoitota-
vat/mahdollisuudet ei-
vät aina ole sairaan-
hoitohenkilökunnalle-
kaan niin selviä.”  

“Yhdistyksen What-
sapp ja Facebook ryh-
mät ovat tärkeitä...”  

“Meillä on oma What-
sapp ryhmä myös lap-
sensa menettäneille.” 

Apua akuutteihin 
hoitotilanteisiin 
Whatsapp-ryh-
mistä  

Yhdistyksen What-
sapp-ryhmä tär-
keä  

Yhdistyksen Face-
book-ryhmä tär-
keä  

Oma Whatsapp-
ryhmä lapsensa 
menettäneille  

Yhdistys mahdollis-
taa jäsenilleen yhtey-
denpidon myös sosi-
aalisen median 
kautta  

Vertaistuen mahdol-
listaminen  



27 

Samankaltaiset alaluokat ryhmitellään edelleen yläluokiksi, jotka tulee myös nimetä (Tuomi & 

Sarajärvi, 2018, s. 117–127). Vastauksista muodostetut alaluokat jaettiin muutamaan yläluok-

kaan, jotka pyrittiin nimeämään tutkimuskysymyksiin vastaaviksi. Tässä vaiheessa huomat-

tiin, että tutkimuskysymyksistä toinen oli helpompi luokitella. Haasteita erityisesti toiseen toi 

useat samankaltaiset ilmaisut. Lopulta yläluokkia muodostui viisi ja alaluokkia 16. Luokittelun 

tarkoituksena on aineiston tiivistäminen (Kananen, 2017, s. 146). Abstrahoinnissa eli käsit-

teellistämisessä erotetaan tutkimuksen kannalta olennainen tieto, ja näistä muodostetaan 

teoreettisia käsitteitä (Tuomi ja Sarajärvi, 2018, s. 117–127).  
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6 TULOKSET 

6.1 INCL-yhdistyksen kokemukset vanhempien jaksamisesta sairauden aikana 

INCL-lapsen vanhempien jaksamiseen vaikuttavat tukevat, heikentävät ja yksilölliset tekijät 

(taulukko 2.).  

Taulukko 2 INCL-yhdistyksen kokemukset vanhempien jaksamisesta sairauden aikana 

Yläluokka Alaluokka 

Jaksamista tukevat tekijät Voimavarat tukevat jaksamista 

Ulkopuolelta saatu apu tukee jaksamista 

Tulevaisuudessa nähdään myös toiveik-
kuutta 

Jaksamista heikentävät tekijät Lapsen vaativa hoito kuormittaa vanhempia 

Sairaus heikentää vanhempien jaksamista 

Vaihteleva epävarmuuden tunne arjessa 

Tulevaisuus herättää kielteisiä tunteita 

Jaksamiseen vaikuttavat yksilölliset tekijät Kokemukset sairaudesta erilaisia 

Sairaus vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin 

 

Jaksamista tukevia tekijöitä ovat voimavarat, ulkopuolelta saatu apu ja tulevaisuuden toiveik-

kuus. Voimavaroihin kuuluu tukiverkko, perheiden omat voimavarat, huumori sekä vanhem-

pien omat hetket. Ulkopuolelta saatu apu koetaan tärkeäksi jaksamisen kannalta. Avun toivo-

taan olevan yksilöllistä sekä sitä täytyy osata hakea ja vaatia. Tulevaisuudessa nähdään toi-

veikkuutta, kuten onnen ja toivon tunteita sekä rakkauden pilkahduksia.  
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INCL-lapsen vanhemman jaksamista heikentää lapsen vaativa hoito, INCL-sairaus, vaihte-

leva epävarmuuden tunne arjessa sekä tulevaisuuden herättämät kielteiset tunteet. Lapsen 

vaativa hoito kuormittaa vanhempia, koska se koetaan fyysisesti ja psyykkisesti raskaaksi. 

Hoito vaatii sitoutumista ja siinä tulisi hallita kaikki lapsen hoitoon liittyvät asiat sekä uudet 

haastavat tilanteet. INCL-sairaus heikentää vanhempien jaksamista, sillä se aiheuttaa stres-

siä ja huolta sekä runsasta valvomista. Vanhemmat joutuvat joustamaan omista tarpeistaan 

ja voimavarat ovat koetuksella. INCL-lapsen vanhemmat kokevat, että velvollisuudentunne 

pakottaa jaksamaan. Vaihteleva epävarmuuden tunne nähdään osana arkea ja sen kanssa 

on opeteltava elämään. Tulevaisuus herättää kielteisiä tunteita, kuten epätoivoa, surua ja toi-

vottomuutta.  

Jaksamiseen vaikuttavat yksilölliset tekijät sisältävät erilaisia kokemuksia sairaudesta ja sen 

vaikutuksesta koko perheen hyvinvointiin. Kokemukset sairaudesta ovat erilaisia, mikä koos-

tuu omakohtaisista ja moninaisista kokemuksista. INCL-sairaus koetaan kamalimpana sai-

rautena. Sairaus vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin, sillä arki pyörii sairauden ympärillä ja 

perhe elää jatkuvassa kriisissä. Lapsen INCL-sairaus muuttaa koko perheen elämän. Van-

hemmat näkevät kuitenkin rankemmankin arjen keskellä myös myönteisiä tunteita.  

6.2 INCL-yhdistyksen keinot tukea vanhempien jaksamista 

INCL-yhdistys mahdollistaa vertaistuen sekä konkreettisen avun saamisen (taulukko 3.).  

Taulukko 3 INCL-yhdistyksen keinot tukea vanhempien jaksamista 

Yläluokka  Alaluokka 

Vertaistuen mahdollistaminen Yhdistys mahdollistaa jäsenilleen yhteyden-
pidon myös sosiaalisen median kautta 

Yhdistyksen järjestämien tapaamisten 
kautta perheet yhdistyvät 

Yhdistys mahdollistaa vertaistuen samassa 
tilanteessa oleville 

Jäsenten kesken saa vapaasti ilmaista tun-
teensa 
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Konkreettisen avun saaminen Yhdistys tarjoaa tietoa sairauden eri vai-
heissa 

Jäseniltä saa tiedollista tukea 

Yhdistyksen kautta saa kierrätettyä tavaroita 

 

Vertaistuen mahdollistaminen koostuu jäsenten yhteydenpidosta sosiaalisen median kautta, 

perheiden yhdistymisen yhdistyksen järjestämien tapaamisten kautta, vertaistuen samassa 

tilanteessa oleville sekä vapauden ilmaista tunteensa jäsenten kesken. 

Jäsenten yhteydenpito sosiaalisen median kautta pitää sisällään apua akuutteihin hoitotilan-

teisiin WhatsApp-ryhmistä ja oman WhatsApp-ryhmän lapsensa menettäneille. Yhdistyksen 

WhatsApp- ja Facebook-ryhmät koetaan tärkeänä. Yhdistyksen järjestämien tapaamisten 

kautta perheet yhdistyvät, mikä pitää sisällään yhdistyksen antoisat ja voimaannuttavat ta-

paamiset sekä yhdistyksen monipuoliset tavat yhdistää perheitä. Yhdistys mahdollistaa ver-

taistuen samassa tilanteessa oleville, mikä koetaan korvaamattomaksi sekä merkityksel-

liseksi. Vertaisten kanssa keskusteleminen auttaa monin eri tavoin eri tilanteissa. Vertaiset 

koetaan voimavarana ja tärkeäksi osaksi matkaa. Vapaus ilmaista tunteensa jäsenten kes-

ken koostuu vanhempien samaistumisesta vaikeassa tilanteessa sekä tunteiden ja ajatusten 

jakamisen helppoudesta.  

Konkreettinen apu pitää sisällään yhdistyksen tarjoaman tiedon sairauden eri vaiheissa, jäse-

niltä saadun tiedollisen tuen sekä mahdollisuuden kierrättää tavaroita yhdistyksen kautta. Yh-

distys tarjoaa tietoa sairauden eri vaiheissa -alaluokka pitää sisällään yhdistyksen tarjoaman 

tiedon, perheiden kesken jaetun tiedon sekä yhdistyksen kautta saadun avun lapsen menet-

tämisen jälkeen. Jäseniltä saa tiedollista tukea, joka koostuu neuvoista, hoitotavoista ja hoito-

vinkeistä. Yhdistyksen kautta saa kierrätettyä tavaroita, kuten vaatteita, välineitä ja hoitotar-

vikkeita.  
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7 POHDINTA 

7.1 Tulosten tarkastelu 

Opinnäytetyön tavoitteena oli tuottaa tietoa INCL-yhdistyksen kautta vanhempien jaksami-

sesta ja tukemisesta lapsen INCL-sairauden kanssa. Tiedon avulla voidaan tukea vanhem-

pien jaksamista sairauden etenemisen aikana sekä lapsen kuoleman jälkeen. Tutkimuksen 

tarkoituksena oli kuvata vanhempien jaksamista lapsen INCL-sairauden kanssa INCL-yhdis-

tyksen näkökulmasta. Opinnäytetyön tutkimuskysymykset olivat: ”Minkälaisia kokemuksia 

INCL-yhdistyksellä on vanhempien jaksamisesta?” ja ”Miten INCL-yhdistys tukee vanhem-

pien jaksamista?”. 

Kyselylomakkeen vastauksista saatiin muodostettua kumpaankin tutkimuskysymyksiin yh-

teensä viisi yläluokkaa ja 16 alaluokkaa. Näiden avulla saatiin laajasti vastauksia tutkimusky-

symyksiin. Myös opinnäytetyön tarkoitus ja tavoitteet toteutuivat. Opinnäytetyön tuloksista 

kävi ilmi, että lapsen INCL-sairaus heikentää merkittävästi vanhempien jaksamista.  

Opinnäytetyön tuloksista ilmenee, että INCL-yhdistykseltä saatu tuki koetaan korvaamatto-

maksi sairauden aikana ja lapsen kuoleman jälkeen. INCL-yhdistyksen jäsenet kokevat saa-

vansa yhdistyksen kautta tietoa sairaudesta sekä apua hoitotilanteisiin. INCL-yhdistyksen 

verkkosivuilta käy ilmi, että yhdistyksen tarkoituksena on toimia INCL-perheiden tukena ja 

heidän tavoitteenaan on lisätä tietoisuutta sairaudesta (INCL-Yhdistys, i.a.). Opinnäytetyön 

tulosten perusteella yhdistyksen järjestämät tapahtumat mahdollistavat samassa tilanteessa 

olevien perheiden tapaamisen. Tämän lisäksi INCL-yhdistyksen jäsenten muodostamat sosi-

aalisen median kanavat mahdollistavat yhteydenpidon, joissa saa nopeastikin apua vertai-

silta. Vertaistuen tärkeys tuli ilmi tuloksista moneen otteeseen. Vanhemmat kuvailevat ver-

taistuen merkitystä sanoin kuvaamattomaksi ja korvaamattomaksi. Lahtinen ja Joronen 

(2014, s. 89–100) ja Karisalmi ym. (2015, s. 158–172) kuvaavat, että vertaistuen avulla van-

hemmat saavat kokemuksen ymmärretyksi tulemisesta. Vertaistukiperheiltä saadaan sekä 

emotionaalista että konkreettista tukea.  

Opinnäytetyön tuloksista käy ilmi, että sairaus vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin. Yhdistyk-

sen jäsenet kokevat, että lapsen INCL-sairaus muuttaa koko perheen elämän ja sairaudesta 

tulee osa arkea. Yhdistyksen jäsenet kokevat perheen tuen tärkeänä lapsen INCL-sairauden 
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kanssa. Myös Storvik-Sydänmaa ym. (2019, s. 87) kuvaavat lapsen sairastumisen vaikutta-

van koko perheen hyvinvointiin lisäämällä stressiä ja huolta lapsen tulevaisuudesta. Sairastu-

minen vaikuttaa merkittävästi myös INCL-lapsen sisarusten elämään (Terveyskylä, 2022). 

Terve sisarus saattaa jäädä vähemmälle huomiolle ja kokea ulkopuolisuuden tunnetta van-

hempien keskittyessä sairaaseen lapseen. Sisarus saattaa kokea syyllisyyttä sekä pettymyk-

sen tunteita siitä, ettei saanutkaan sisaruksesta leikkikaveria.  

Opinnäytetyön tuloksista ilmenee, että INCL-perheet kokevat elävänsä jatkuvassa kriisissä. 

Lapsen vakava sairastuminen on koko perhettä koetteleva kriisi (Koivula, 2023, s. 11). Van-

hemmat käyvät läpi eri kriisin vaiheita koko lapsen sairauden ajan sekä kuoleman jälkeen 

(Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 306). Näitä ovat shokki-, reaktio-, käsittely- ja uudelleen-

suuntautumisen vaihe.  

Lapsen sairastuminen voi olla vanhemmille ahdistavaa ja heikentää psyykkistä hyvinvointia 

sekä aiheuttaa jopa masennusta (Storvik-Sydänmaa ym., 2019, s. 87). Vanhempien huoli 

lapsen hyvinvoinnista jatkuu pitkään lapsen kuolemaan johtavassa sairaudessa. Tyypillisesti 

kuitenkin vanhemmat peittävät tunteensa suojellakseen lastaan. Opinnäytetyön tuloksista il-

menee lapsen INCL-sairauden aiheuttavan negatiivisia tunteita, jotka heikentävät vanhem-

pien jaksamista. INCL-lapsen vanhemmat kokevat vaihtelevaa epävarmuuden tunnetta päi-

vittäin, jonka kanssa on opeteltava elämään. Lisäksi jatkuva huoli lapsesta koettelee van-

hempien jaksamista. ”Jaksaa, kun muuta vaihtoehtoa ei ole”, -kommentoi eräs yhdistyksen 

jäsen kyselylomakkeeseen. Toinen yhdistyksen jäsen kuvaa INCL-sairautta kamalimpana 

sairautena, mitä kukaan voi saada. Tulevaisuus koetaan ahdistavana, pelottavana, surulli-

sena ja toivottomana.  

Opinnäytetyön tulosten mukaan lapsen vaativa hoito kuormittaa vanhempia monilla eri osa-

alueilla. Hoito on fyysisesti ja psyykkisestä raskasta sekä sitoo yhden ihmisen vuorokauden 

ympäri. Lapsen hoidossa tulee usein vastaan haastavia tilanteita. Myös Niinikoski ja Palmu 

(2023) kertovat, että pitkäaikaissairaan lapsen hoito on monimutkaista.  

Opinnäytetyön tulosten mukaan INCL-perheillä on paljon tietoa lapsen hoidosta, apuväli-

neistä sekä lääkkeistä. Näiden jakaminen perheiden kesken koetaan tärkeäksi tukimenetel-

mäksi. Opinnäytetyön tuloksista käy ilmi, että INCL-yhdistyksen jäsenillä on paljon sellaista 

tietoa INCL-sairaudesta, mitä hoitohenkilökunnalla ei vielä ole. Opinnäytetyön tulosten perus-

teella INCL-yhdistyksen jäsenet kokevat, että vanhempien tulee tietää kaikki lapsen hoitoon 
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liittyvä. Arvio (2020) kuvaa sairauden olevan harvinainen ja oirekuva moninainen, mistä 

syystä sairaus voi olla tuntematon hoitohenkilökunnallekin. Bronsema ym. (2022) mukaan 

vanhempien yksi isommista tarpeista olisi saada vastauksia kysymyksiin, sairauden etenemi-

seen ja lapsen hoitoon liittyviin pohdintoihin sekä lapsen tilan muutoksiin. Tämä ei kuitenkaan 

toteudu siinä tilanteessa, kun INCL-sairaus on hoitohenkilökunnallekin vieras. 

Sairauden aikana perhettä kannattelee muun muassa avun vastaanottaminen (Storvik-Sy-

dänmaa ym., 2019, s. 88). Tämä tulee ilmi myös opinnäytetyön tuloksista, sillä avunsaannin 

koetaan tukevan jaksamista merkittävästi. Ulkopuolinen apu, muun muassa yöhoitajat sekä 

tilapäis- ja päivähoito, koetaan tärkeäksi vanhempien jaksamisen kannalta. Mutta Romakka-

niemi ym. (2014, s. 78–88) kertovat, että tilapäishoitoa on vaikea saada kehitysvammaiselle 

lapselle. Sosiaalihuoltolaissa (512/2016) velvoitetaan hyvinvointialueen järjestävän tuen tar-

peessa olevan henkilön läheiselle vapaapäiviä tai alle vuorokauden kestäviä virkistysvapaita 

jaksamisen tueksi. Opinnäytetyön tuloksista selviää, että perheet toivovat saavansa yksilölli-

sistä apua. Myös Surakka ym. (2015, s. 31) toteavat vanhempien tuen tarpeen olevan yksilöl-

listä. Yksilöllisen tuen takaamiseksi perheiden toiveet, arvot ja huolenaiheet on hyvä selvittää 

jo sairauden alkuvaiheessa (Olkinuora & Luopajärvi, 2022, s. 1–4). 

Storvik-Sydänmaa ym. (2019, s. 88) kertovat, että lapsen sairastaessa vanhempien voimava-

rat ja selviytymiskeinot vaihtelevat perheittäin. Näitä voivat olla esimerkiksi eristäytyminen ja 

ulkopuolisten kontaktien vähentäminen, kun taas toiset perheet haluavat toimia aktiivisesti 

muiden perheiden tukena. Opinnäytetyön tuloksista käy ilmi, että voimavarat tukevat van-

hempien jaksamista lapsen INCL-sairauden kanssa. Jokaisella perheellä on omat voimava-

ransa, joita ovat esimerkiksi tukiverkko, huumori sekä ymmärtäväiset läheiset, sukulaiset ja 

ystävät. Vanhempien omat hetket koetaan myös merkittäväksi raskaan arjen keskellä. Jotkut 

vanhemmat kokevat ulkopuolisen keskusteluavun tärkeäksi jaksamisen kannalta. Sorsa ym. 

(2022, s. 2–17) kertovat että, ammattilaisen tulee ohjata vanhemmat tarvittaessa tuen piiriin.  

Itkonen (2017, s. 2110–2115) kuvaa surua pitkäaikaiseksi ja dynaamiseksi prosessiksi, jolle 

tulee antaa tilaa ja aikaa. Suru on yksilöllistä ja se koetaan eri tavoin. Opinnäytetyön tulosten 

perusteella selviää, että sairaus herättää monia erilaisia tunteita. Esimerkiksi tulevaisuuden 

koetaan aiheuttavan surua. Kyselylomakkeen vastauksissa INCL-yhdistyksen jäsenet mainit-

sevat INCL-lapsen vanhempien samaistumisen tunteen tukevan eri tunteiden käsittelyssä. 

Yhdistyksen jäsenet ovat samassa tilanteessa, joten he tietävät mitä toiset perheet käyvät 

läpi. Segerstadin ja Kasperowskin (2014, s. 25–41) mukaan yhteisön kautta vanhemmat 
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saavat tukea suruunsa ihmisiltä, jotka ovat kokeneet saman. Yhteisössä suru jaetaan jäsen-

ten kesken. Keskinen (2023, s. 39–40) kuvaa lapsen menetyksen mukana tuomia positiivisia 

asioita, kuten omaan itseensä keskittymistä, kuolemanpelon väistymistä ja ympärillä olevan 

rakkauden kokemista.  

Opinnäytetyön tulosten mukaan tulevaisuus aiheuttaa INCL-lapsen vanhemmissa surun ja 

ahdistuksen lisäksi positiivisia tunteita. Tulevaisuudessa nähdään myös toivon, ilon ja rak-

kauden pilkahduksia. INCL-perheessä pyritään nauttimaan pienistä iloista rankan arjen kes-

kellä. Huumorin käyttäminen tukee arjessa selviytymistä. Tuloksista poiketen Romakkaniemi 

ym. (2014, s. 78–88) kuvailevat kehitysvammaisten lapsen vanhempien kokemuksia tulevai-

suudesta ongelmallisina ja pelottavina. Itkonen (2017, s. 2115) kertoo artikkelissaan lapsen 

menetystä lopulta arvokkaaksi kokemukseksi. Lapsen vakavan sairastumisen ja kuoleman 

käsittely kestää vuosia eikä lapsi unohdu vanhemmiltaan koskaan. Tässä opinnäytetyössä 

INCL-yhdistyksen jäsen kuvaa tulevaisuuden tunnetta seuraavanlaisesti: ”tunnelin päässä on 

aina valoa” sekä ”tulee aika, jolloin kaikki helpottaa”.  

7.2 Opinnäytetyön eettisyys 

Opinnäytetyö pyrittiin toteuttamaan eettisesti, vastuullisesti ja noudattamalla oikeanlaisia toi-

mintatapoja Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeiden mukaan (TENK, 2021). 

Koko opinnäytetyöprosessin ajan huomioitiin tiedeyhteisön tunnustamia toimintatapoja eli re-

hellisyyttä, huolellisuutta, tarkkuutta tutkimustyössä sekä tulosten tallentamisessa, esittämi-

sessä ja niiden arvioinnissa. Opinnäytetyön eettisyys pyrittiin takaamaan noudattamalla hy-

vää tieteellistä käytäntöä. Eettinen kestävyys turvattiin sillä, että tutkimussuunnitelma oli laa-

dukas, tutkimusasetelma oli sopiva ja raportointi tehtiin asianmukaisesti (Tuomi ja Sarajärvi, 

2018, s. 149). Laadukasta tutkimusta seurasi sitoutuneisuus. On siis merkittävää, että edellä 

mainitut asiat ovat läsnä tutkimuksen joka vaiheessa.   

Opinnäytetyön eettisyys alkoi jo tutkimusaiheen valinnasta ja jatkui aina tutkimustulosten ra-

portointiin ja tutkimusaineiston säilyttämiseen saakka (Kankkunen ja Vehviläinen-Julkunen, 

2015, s. 216–227). Opinnäytetyötä tehdessä pohdittiin, mikä on aiheen merkitys yhteiskun-

nalle ja miten se vaikuttaa tutkimuksen osallistujiin. Tutkimusetiikan periaatteena on tutkimuk-

sen hyödyllisyys. Hyöty ei aina kohdistu suoraan tutkittavaan kohteeseen, vaan tutkimustu-

loksia voidaan hyödyntää myös tulevaisuudessa uusien potilaiden kanssa. Tutkijan on 
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perusteltava aiheen tarve ja tiedon puute aiheesta (Hakala, 2016, s. 6). Opinnäytetyötä teh-

dessä tuli myös pohtia, millaista tietoa tutkittavasta aiheesta pidetään merkittävänä, kenelle 

ja mitä varten tutkimusta tehdään.  

Hoitotieteellisen tutkimuksen eettisiä lähtökohtia ovat potilaiden ja asiakkaiden itsemäärää-

misoikeus, osallistumisen vapaaehtoisuus, tietoinen suostumus, oikeudenmukaisuus, ano-

nymiteetti, haavoittuvat ryhmät, lapset tutkimukseen osallistujina sekä tutkimuslupa (Kankku-

nen ja Vehviläinen-Julkunen, 2015, s. 216–227). Tutkimusaiheen ja -ongelman määrittely ei 

saa loukata ketään, eikä sisältää väheksyviä oletuksia potilas- tai asiakasryhmästä (Leino-

Kilpi ja Välimäki, 2015, s. 366). Tämä on huomioitava erityisesti tutkittaessa haavoittuvassa 

asemassa olevia henkilöitä, kuten pieniä lapsia tai vaikeasti vammaisia.  

Potilaiden ja asiakkaiden itsemääräämisoikeus korostuu hoitotieteellistä tutkimusta tehdessä 

(Kankkunen ja Vehviläinen-Julkunen, 2015, s. 216–227). Opinnäytetyöhön osallistuminen oli 

vapaaehtoista ja tutkittavilla oli mahdollisuus poistua opinnäytetyöstä jokaisessa tutkimuspro-

sessin vaiheessa. Osallistuminen tutkimukseen tulee perustua tietoiseen suostumukseen, 

jotta vältetään aiheuttamasta haittaa tutkittavalle (Hakala, 2016, s. 8). Opinnäytetyön kysely-

lomakkeen ensimmäisenä kysymyksenä oli pakollinen kysymys koskien suostumusta tutki-

mukseen osallistumiselle. Kirjallinen informointi tutkimuksesta sekä osallistujien vapaaehtoi-

nen suostumus tarvitaan aina silloin, kun aineisto kerätään suoraan osallistujilta ja se tallen-

netaan sellaisenaan (Hakala, 2016, s. 8). Tutkittavalle tehdään selväksi tutkimuksen luonne, 

oma eettinen vastuunsa sekä mahdolliset haitat ja edut (Kankkunen ja Vehviläinen-Julkunen, 

2015, s. 216–227). Lisäksi se, miten tulokset julkaistaan, selvitetään tutkittavalle. Opinnäyte-

työhön osallistuville kerrottiin sähköpostiviestillä, miksi tutkimusta tehdään, mihin tuloksia 

käytetään sekä milloin ja missä valmis opinnäytetyö julkaistaan. Sähköpostiviestin yhtey-

dessä oli opinnäytetyön kyselylomake.  

Opinnäytetyössä otettiin huomioon tutkimukseen osallistuvien oikeudenmukaisuus (Kankku-

nen & Vehviläinen-Julkunen, 2015, s. 216–227). Tämä tarkoittaa sitä, että otos ei saa perus-

tua tutkittavan haavoittuvuuteen tai tutkijan valta-asemaan. Tutkijan pitää myös huomioida, 

ettei rajaa tiedostamattaan tutkimuksesta pois ei-toivuttuja mahdollisia tutkittavia sen takia, 

että haluaa saada tietynlaisia vastauksia. Opinnäytetyössä kaikille yhdistyksen jäsenille an-

nettiin mahdollisuus osallistua opinnäytetyöhön. Tällä pyrittiin saavuttamaan monipuolisia 

vastauksia, jotka eivät rajoittuisi muuhun kuin tavoiteltuun kohderyhmään eli yhdistyksen jä-

seniin. 
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Opinnäytetyössä kyselylomakkeen vastaajien anonymiteetistä huolehdittiin koko opinnäyte-

työprosessin ajan. Myöskään opinnäytetyön tekijöille ei paljastunut koko opinnäytetyöproses-

sin aikana vastaajien henkilöllisyys. Anonymiteetti tarkoittaa tutkittavien tunnistettavuuteen 

liittyvien tunnisteiden poistamista tai muuttamista (Hakala, 2016, s. 10). Tällä pyritään suojaa-

maan tutkittavia mahdollisilta negatiivisilta seurauksilta, joita heidän tunnistamisestaan saat-

taisi seurata. Anonymisointi on yksi eniten tunnettuja ihmistieteiden tutkimuseettisiä normeja. 

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tuloksia esitetään usein suorina lainauksina haastatteluista 

(Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen, 2015, s. 216–227). Tällöin on varmistettava, ettei haas-

tateltava ole tunnistettavissa esimerkiksi murreilmausten perusteella. Tämän takia on suosi-

teltavaa, että alkuperäisilmaisut muokataan yleiskielelle. Opinnäytetyössä pelkistyksen yhtey-

dessä kyselylomakkeen vastaukset muokattiin yleiskielelle, jotta yksittäisiä vastaajia ei voitu 

tunnistaa. Lisäksi yksityiskohtaiset vastaukset muokattiin niin, että anonymiteetti säilyi. 

Aineistoa kerätessä on minimoitava tutkimuksen aiheuttamat tarpeettomat haitat ja epämuka-

vuudet (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen, 2015, s. 216–227). Tämä korostuu etenkin hoi-

totieteellisessä tutkimuksessa, jossa ollaan usein kiinnostuneita hyvin sensitiivisistä aiheista. 

Tutkijan on myös tarpeellista arvioida, kuinka oleellista on saada tietoon tutkittavien sensitiivi-

siä, henkilökohtaisia tietoja. Kyselylomakkeen haastattelukysymykset olivat vapaaehtoisia ja 

avoimia, joten tutkittava sai vastata niihin haluamallaan tavalla. Tutkimusaineistoa kerättä-

essä tulee kiinnittää huomiota vastaajien kohteluun (Hakala, 2016, s. 8). Tutkittavia tulee 

kohdella oikeudenmukaisesti, rehellisesti ja kunnioittavasti. Näihin asioihin pyrittiin kiinnittä-

mään huomiota opinnäytetyön jokaisessa vaiheessa. 

Opinnäytetyöhön haettiin tutkimuslupaa tutkittavalta kohteelta eli INCL-yhdistykseltä. Tutki-

muslupa ja tutkimukseen osallistuvien suostumus tarvitaan aina tutkimusta tehdessä (Kank-

kunen & Vehviläinen-Julkunen, 2015, s. 216–227).  Opinnäytetyössä haastattelu päädyttiin 

toteuttamaan Forms-kyselylomakkeella, minkä avulla saatiin turvattua vastaajien anonymi-

teetti. Kyselylomake lähetettiin vain niille, jotka olivat ilmoittaneet halukkuutensa osallistua ky-

selyyn. Heti alussa vastaajille tehtiin myös selväksi kyselyyn vastaamisen vapaaehtoisuus.  

Tutkimusta tehdessä eettisiä haasteita muodostui muun muassa vähäisten vastausten 

vuoksi. Aluksi saatiin kyselyyn niukasti vastauksia, joiden sisällöstä ei vielä laadukasta tutki-

musta olisi pystytty tekemään. Tästä syystä jäsenille lähetettiin muutama muistutusviesti vas-

tausajan umpeuduttua. Muistutusviestien kanssa pyrittiin kuitenkin olemaan maltillisia, sillä ei 

haluttu painostaa jäseniä vastaamaan kyselyyn. Lisäksi yksi jäsenistä kertoi 
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elämäntilanteensa olevan sellainen, ettei kyennyt haluamallaan tavalla osallistumaan opin-

näytetyöhön ja olisikin toivonut erilaista haastattelutapaa. Käyttämällämme haastattelumene-

telmällä pyrittiin kuitenkin säilyttämään vastaajien anonymiteetti. 

Opinnäytetyön jokaisessa vaiheessa pyrittiin säilyttämään aineisto ja haastattelumateriaali 

huolellisesti. Vastaukset säilytettiin analysointivaiheessa ulkopuolisten saavuttamattomissa, 

salasanojen takana. Tulostetut asiakirjat säilytettiin huolellisesti sekä hävitettiin asianmukai-

sesti ja tietoturvallisesti opinnäytetyön valmistettua.  

7.3 Opinnäytetyön luotettavuus 

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi täsmentyy muun muassa tutkimuksen tar-

koitukseen, otoksen valintaan, analyysiin, tulkintaan ja eettisiin näkökulmiin (Kankkunen & 

Vehviläinen-Julkunen, 2015, s.197–205). Opinnäytetyön luotettavuutta tulee pohtia jo opin-

näytetyösuunnitelmaa tehdessä (Hakala, 2016, s. 7). Suunnitelmassa on keskeistä miettiä 

mitä, miksi ja miten tutkii. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusky-

symykset vaikuttavat siihen, kuinka suuri otanta tarvitaan luotettavan tutkimuksen saa-

miseksi. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastattelun osallistujamäärä on yleensä pieni. Ai-

neisto on kuitenkin yleensä laaja pienestä osallistumismäärästä huolimatta, sillä jo yhden ih-

misen vastauksesta voidaan saada hyvin vastauksia tutkimuskysymykseen. Vaikka opinnäy-

tetyön kyselylomakkeeseen saatiin vain neljä vastausta, niistä muodostui hyvin aineistoa lo-

pulliseen tulosten analysointiin. Vaikka yksikään kyselylomakkeen kysymyksistä ei ollut suo-

raan tutkimuskysymys, saatiin kattavasti vastauksia siihen. 

Kvalitatiivista tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida eri tavoin (Kankkunen & Vehviläi-

nen-Julkunen, 2015, s.197–205). Muun muassa Cuba ja Lincoln (1981 ja 1985) ovat esittä-

neet yleisiä kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin kriteereitä, joita ovat uskotta-

vuus, siirrettävyys, riippuvuus ja vahvistettavuus. Uskottavuus tarkoittaa sitä, että lukijan on 

ymmärrettävä tuloksista, miten analyysi on tehty ja mitkä ovat tutkimuksen vahvuudet ja rajoi-

tukset. Tämän vuoksi opinnäytetyössä pyrittiin kuvaamaan analyysiprosessi todella tarkasti. 

Siirrettävyys viittaa siihen, kuinka hyvin tulokset voisivat olla siirrettävissä johonkin toiseen 

kontekstiin eli tutkimusympäristöön (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen, 2015, s.197–205). 

Tämän varmistamiseksi edellytetään aina huolellista tutkimuskontekstin kuvausta, osallistu-

jien valinnan ja taustojen selvittämistä sekä aineistojen keruun ja analyysin kuvausta. Näin 
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myös toinen tutkija voi halutessaan seurata prosessia. Siirrettävyyden arvioimisen helpotta-

miseksi opinnäytetyössä kuvattiin tarkasti, miten opinnäytetyöhön osallistuneet vastaajat ovat 

valikoituneet. 

Luotettavuuden arvioinnin kannalta on tärkeää raportoida käytetyt analysointimenetelmät 

huolellisesti (Hakala, 2016, s. 11). Eettisesti ajateltuna on tärkeää, että aineistoin analysointi 

tehdään tieteellisesti luotettavasti käyttäen koko saatua haastatteluaineistoa. Opinnäyte-

työssä saatiin hyödynnettyä lähes kaikki haastatteluaineisto jo alkuperäisilmauksia etsittä-

essä. Pelkistämisvaiheen jälkeen vastauksista jäi hyvin pieni osa käyttämättä. 

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida myös reliabiliteetin ja validiteetin 

kautta (Avoin tiede, 2018). Validiteetilla eli oikeellisuudella kuvataan sitä, miten hyvin tutki-

muksessa käytetty tutkimus- ja mittausmenetelmä mittaa sitä ilmiön ominaisuutta, mitä on 

tarkoituskin mitata. Reliabiliteetilla eli luotettavuudella tarkoitetaan sitä, miten luotettavasti ja 

toistettavasti käytetty mittaus- tai tutkimusmenetelmä mittaa haluttua ilmiötä. 

Keskeistä on, että tutkimus tehdään niin, että sen tuloksiin voidaan luottaa (Korhonen ym., 

2018, s. 33). Opinnäytetyön analysointivaiheessa alkuperäisilmauksia etsittäessä vastaukset 

säilytettiin muokkaamattomina, jotta opinnäytetyön tulosten luotettavuus säilyy alusta alkaen. 

Pelkistämisvaiheessa pyrittiin säilyttämään vastausten sisältö mahdollisimman samana, jotta 

tutkimustulos säilyisi totuudenmukaisena. Opinnäytetyön luotettavuuden pysymiseksi luokit-

teluvaiheessa pidettiin huoli, että kaikki pelkistykset säilyvät mukana loppuun asti. Ala- ja ylä-

luokkia nimettäessä pyrittiin keksimään kaikkia pelkistyksiä kuvaavia ilmaisuja, jotta mikään 

vastaus ei jäisi huomioimatta. Analysointia tehdessä tuli pitää myös huoli, että eri tutkimusky-

symysten pelkistykset ja luokat eivät sekoitu keskenään.  

7.4 Johtopäätökset ja jatkotutkimusaiheet 

Tämän opinnäytetyön tulosten perusteella voidaan päätellä, että INCL-lapsen vanhempien 

jaksaminen on koetuksella monella eri tavalla. Lapsen vaativa hoito heikentää jaksamista ar-

jessa, sillä koko perheen arki pyörii lähinnä sairauden ympärillä. Lapsen vointi aiheuttaa 

huolta ja stressiä jatkuvasti.  

INCL-sairauden harvinaisuuden vuoksi on tärkeää koota INCL-perheet yhteen sekä mahdol-

listaa tätä kautta apua ja tukea vertaisilta. INCL-yhdistyksen kautta perheet saavat yhteyden 
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samankaltaisissa tilanteissa oleviin perheisiin. INCL-yhdistys tarjoaa sellaista tukea, mitä ku-

kaan muu ei pysty tarjoamaan. INCL-lasten vanhemmat kokevat tärkeäksi yhteyden saman-

laisessa tilanteessa oleviin ihmisiin, sillä vain samaa kokevat pystyvät ymmärtämään, mitä 

käy läpi. Koetaan, että INCL-yhdistyksen tarjoama tuki on merkityksellistä vanhempien jaksa-

misen kannalta. 

INCL-lapsen vanhemmat joutuvat miettimään sairaan lapsen ja koko perheen tulevaisuutta. 

Lapsen vakava sairastuminen aiheuttaa huolta vanhemmissa. Vanhemmat pyrkivät elämään 

hetkessä miettimättä tulevaa. He nauttivat arjen pienistä hyvistä hetkistä sekä niistä vai-

heista, kun lapsi voi hyvin. Etenevän sairauden kanssa on opeteltava elämään ja ymmärret-

tävä, että sairaus sisältää erilaisia vaiheita. Tästä huolimatta INCL-lapsen vanhemmat koke-

vat arjessa ilon pilkahduksia sekä hyviä hetkiä. 

INCL-sairaus on harvinaisuuden vuoksi usein tuntematon hoitohenkilökunnalle ja oikeanlai-

sen tuen tarjoaminen vanhemmille voi olla hankalaa. Tästä syystä avun ja tiedon hankkimi-

nen jäävät usein vanhemmille, mikä kuormittaa heitä entisestään. Lisäksi hoitohenkilökun-

nasta voi tuntua ikävältä, kun ammattitaitoa INCL-sairauden kohtaamiseen ei ole. Tuloksista 

voidaan todeta, että INCL-lapsen vanhemmat joutuvat pyytämään paljon sellaista apua ver-

taisilta, mikä pitäisi saada ammattilaisilta. Harvinaisen sairauden vuoksi ei voida kuitenkaan 

olettaa, että ammattilaisille kertyy vankkaa kokemusta INCL-sairaudesta. Opinnäytetyötä teh-

dessä huomattiin, että INCL-sairaudesta on hyvin vähän tutkimusartikkeleita. Sairautta tulisi 

tutkia lisää, jotta hoitotiedettä voitaisiin kehittää ja sairaus tulisi tunnetummaksi. Tällöin myös 

hoitohenkilökunnan ammattitaitoa voitaisiin edistää ja vanhempien haasteisiin lapsen hoi-

dossa osattaisiin vastata. 

INCL-sairauteen kuuluu paljon liitännäissairauksia, mikä vaatii vanhemmilta yhä enemmän 

osaamista. Kaiken tämän hallinta vie vanhempien voimavaroja ja jaksamista. INCL-lapsen 

vanhempi ei voi olla pelkkä vanhempi vaan hänen tulee suorittaa laajasti myös sairaanhoidol-

lisia tehtäviä sekä ajaa vaikeasti sairaan lapsen etua. INCL-lapsen vointi vaihtelee paljon sai-

rauden edetessä ja voinnin muutoksiin tulee reagoida nopeasti. Lapsen hoito voi muuttua 

paljon pienen ajan sisällä, minkä vuoksi vanhemmille tulee jatkuvasti uutta opeteltavaa. 

INCL-sairauteen kuuluu paljon hoitotoimenpiteitä, joita vanhemmat toteuttavat kotona. Opin-

näytetyön tekijät kokevat, että näiden hoitotoimenpiteiden toteuttaminen terveydenhuollon yk-

sikön ulkopuolella on haastavaa sekä edellyttää paljon osaamista. Tämä vaatii hyvää van-

hempien ohjaamista ja opettamista hoitotoimenpiteisiin sekä niiden toteuttamiseen. Tätä olisi 
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tarpeen tutkia lisää, jotta voitaisiin kehittää vanhempien saamaa ohjausta ja lapsi saisi pa-

rasta mahdollista hoitoa.  

Vanhemmat joutuvat taistelemaan sosiaali- ja terveyspalveluista sekä heille kuuluvista tuis-

taan. Tähän kuluu vanhemmilta paljon sellaista aikaa, minkä voisi käyttää lapsen ja perheen 

kanssa olemiseen. Palvelujen saatavuus vaihtelee myös asuinpaikkakunnan mukaan, mikä 

aiheuttaa eriarvoisuutta INCL-perheiden keskuudessa. Palveluja on heikosti saatavilla tai 

INCL-lapsen vanhemmat eivät osaa hakea niitä. Harvinaiseen sairauteen on vaikeampi 

saada esimerkiksi Kelan tarjoamia tukia. Tätä opinnäytetyön tekijöiden mielestä olisi tarvetta 

tutkia, ja sitä kautta pyrkiä kehittämään palvelujen saatavuutta yhä asiakaslähtöisemmäksi. 

Vanhemmilla ei yksinkertaisesti ole voimavaroja taistella heille kuuluvien tukien ja palvelujen 

puolesta. 

INCL-lapsen vanhemmat tarvitsevat psykososiaalista tukea. Tuen antaminen varhaisessa 

vaiheessa edistää vanhempien toipumista diagnoosista ja tukee jaksamista sairauden ede-

tessä sekä lapsen kuoleman jälkeen. Vanhempien saamasta psykososiaalisesta tuesta lap-

sen sairastuessa kuolemaan johtavaan sairauteen olisi syytä tutkia lisää. Olisi hyvä selvittää, 

onko vanhempien saama psykososiaalinen tuki riittävää, oikeanlaista ja oikea-aikaista. Näi-

den perusteella vanhempien saamaa psykososiaalista tukea voisi kehittää.  
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Liite 1. Sähköpostiviesti yhdistyksen jäsenille 

Hei! 

Olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita Seinäjoen Ammattikorkeakoulusta. Lähes-

tyimme yhdistystänne opinnäytetyömme tiimoilta. Suunnitelmamme on tehdä opinnäytetyö INCL-sai-

raudesta ja INCL-yhdistyksen kokemuksista vanhempien jaksamisesta ja tukemisesta. Opinnäytetyöhön 

emme saa suoraan haastatella vanhempia, mutta voitte vastata ensisijaisesti yhdistyksen jäseninä. Opin-

näytetyön tarkoituksena on kuvata vanhempien jaksamista lapsen INCL-sairauden kanssa INCL-yhdistyk-

sen näkökulmasta. Opinnäytetyön tavoitteena on INCL-yhdistyksen kautta tuottaa tietoa INCL-sairau-

desta sekä vanhempien jaksamisesta ja tukemisesta lapsen sairauden kanssa. Tiedon avulla voidaan tu-

kea vanhempien jaksamista sairauden etenemisen aikana sekä lapsen menehtymisen jälkeen. Tutkimus-

kysymyksemme ovat: Minkälaisia kokemuksia INCL-yhdistyksellä on vanhempien jaksamisesta sairauden 

kanssa? Sekä miten INCL-yhdistys tukee vanhempien jaksamista? 

Toivomme saavamme teiltä vastauksia lähettämiimme haastattelukysymyksiin. Kysymyksiin vastaami-

nen on täysin vapaaehtoista ja voitte kieltäytyä vastaamasta, mikäli haluatte. Opinnäytetyössä vastauk-

set käsitellään täysin anonyymisti. 

Marras-joulukuussa 2023 on valmiiden opinnäytetöiden seminaari, johon voitte halutessanne osallistua 

joko paikan päällä täällä Seinäjoella tai etäyhteyden kautta. Valmiin opinnäytetyön saatte myös halutes-

sanne käyttöönne.  

Odotamme innolla yhteistyötä kanssanne. 😊  

 

Ystävällisin terveisin 

Caro Kahila ja Elina Talja 
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Liite 2.  Kyselylomake 

Ymmärrän, että lomakkeeseen vastaaminen on täysin vapaaehtoista ja vastauksia käsitel-

lään luottamuksellisesti ja nimettömästi. Annan luvan käyttää vastauksia tutkimustarkoituk-

seen. 

 

Millaisia kokemuksia sinulla on INCL-sairaudesta? 

Millaisia kokemuksia sinulla on vanhempien jaksamisesta lapsen INCL-sairauden kanssa? 

Millaisia voimavaroja vanhempi tarvitsee arjessaan vakavasti sairaan lapsen kanssa? 

Minkälaista tukea yhdistys mielestäsi tarjoaa vanhemmille? 

Millainen merkitys yhdistyksen antamalla tuella on vanhemmille? 

Minkälaisia tunteita tulevaisuus herättää vanhemmissa? 
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