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Vuoden 2015 lopussa Suomessa oli 12 300, yli 16-vuotiasta henkilod jotka kuuluivat
vammaiselakkeen piiriin. Ei ole tiedossa, kuinka monella heisté on lapsia. Sita, millaisena lapsi
kokee vanhempansa fyysisen vamman tai somaattisen pitkaaikaissairauden ja sen vaikutukset
lapsuuteen, on hyvin vahan tutkittu. Kaytdssa on vain vahan, jos ollenkaan lasten omiin
kokemuksiin pohjautuvaa tietoa siita, millaista tukea nama perheet ja lapset kaipaavat.

Suomessa sovelletun vammaislain mukaan vammaisella henkil6lla tarkoitetaan sellaista yksiloa,
jolla on vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elamisen toiminnoista vammansa tai
pitkaaikaissairautensa johdosta. Sairauden tai vamman luonne ja sen psykologinen merkitys,
lapsen ika ja kehitystaso, vanhempi-lapsisuhteen laatu seka perhetilanne vaikuttavat siihen, miten
lapsi kokee vanhemman sairauden elamassaan. Lahteena kaytettyjen tutkimustulosten perusteella
fyysisesti rajoittuneen tai sairaan vanhemman lapset kokivat kiintymyssuhteen vanhempaansa
olevan turvallinen eika vanhemmasta huolehtimista koettu rasitteena. Lisaksi hyva tiedonsaanti
heikensi olennaisesti lasten huolta.

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli selvittaa millaista tukea ja tietoa sellaiset perheet tarvitsevat
joissa toisella tai molemmilla vanhemmista on fyysinen sairaus/vamma. Vammalla tai sairaudella
tarkoitetaan tilaa joka vaikuttaa arkieldmaan liikkumisen, tyonteon tai seurantaa vaativan hoidon
myota. Tutkimus toteutettin  laadullisena  tutkimuksena, jonka aineisto  kerattiin
teemahaastatteluilla. Haastattelut toteutettin kolmelle taysi-ikéiselle henkildlle, jotka saatiin
toimeksiantajan Kynnys Ry:n SAMAT-toiminnan kautta. Aineisto litteroitin ja analysoitiin
aineistolahtoista menelmaa kayttaen. Tuloksista kay ilmi millaisia tunteita vanhemman tila on
lapsessa herattanyt, mita rajoituksia lapsen elamassa on ollut, millaisia erityispiirteita vanhemman
vamma on arkeen tuonut ja millaista tukea perhe on saanut ja millaista tukea olisivat toivoneet
saavansa.

Haastateltavat kokivat vanhemman tilan tuoneen heidan elamaansa paasaantoisesti hyvia asioita;
erilaisuuden hyvaksymista ja suvaitsevaisuutta. Lapset olivat oppineet itsendisemmiksi aiemmin
seka auttaneet kotona enemman. Vanhemman tila oli rajoittanut matkailua seka harrastamista
vanhemman kanssa seka yhteinen aika on saattanut jaada vahaiseksi.

Tutkimuksen tuloksista hyotyvat ammattilaiset, jarjestot ja tukiryhmat jotka tyoskentelevat naiden
perheiden parissa. Tulokset voivat kannustaa perheitd avoimuuteen sairauden tai vamman
suhteen. Jatkossa voidaan esimerkiksi tutkia vanhemman fyysisen vamman tai somaattisen
sairauden vaikutuksia lapsen ja vanhemman kiintymyssuhteeseen.

Asiasanat: vanhemmuus, lapsi-vanhempisuhde, kokemus, vammaiset
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At the end of 2015 there lived 12 300 over 16 year old people in Finland who were entitled to
disability allowance. How parent’'s disability affects on child’s life is not a wellknown subject.
Expericebased studies about the topic usually concern mental illnesses and disabilities. Social and
healthcare professionals need more information about how to support these families with their
everyday life.

The aim of this interviewing based study, was to explore how child experienced parent’s disability
and how it affected childs life. However, this study was accomplished to adults who remembered
their childhood with a disabled parent. Our commissioner is Kynnys Ry Samat-toiminta. The
commissioner wanted to know what kind of support would be needed in families, where one of the
parents of both have disability. With better and adequate information from adults, professionals of
health care could give better support.

The theoretical framework is to define disablement, signifigance of the family when child is growing
up and childs’s development. This thesis was a qualitative research and the material was collected
by interwieving 3 persons. The interwiev was based on half-strucktural questions. The results were
analyzed by the three interwievers. Analysis was data-driven and based on interwiev results. The
results showed what kind of feelings parent’s disability caused in a child. They also revealed what
special features it brought to everyday life and what kind of support child has received and what
kind of support the whole family would have needed.

Mainly was experienced that parent’s disability brought many good things in life. Children learned
appreciate diversity and were more broad-mainded. They also learned to be more independent.
Relationships inside the family were open and all the feeligs and things were discussed especially
considered disability. Life was quite similar compared to the other families. Children were familiar
about parent's medication and they helped parent whenever needed. Parent’s disability limited
especially traveling abroad. Sport with the parent was not necessarily possible. Children
experienced that time spent together with family is very important and was one of the things they
missed most. Support was sufficient and was given in many forms and sources.

This study is useful to all professionals who work with disabled families. Also organizations and
supportgroups can find the results very useful. Families living with disability may found this study
intresting. Subject is very large and there’s many guestions not yet answered. Further reseach
could be made on wider target goup or even interwiev minors which can give more current
information on how a child experinces parents’s disability.

Keywords: disability, children, experience, qualitative research
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I OHDANTO

Maailmassa on yli biljoona ihmista, jolla on jonkinasteinen vamma. Naista lahes 200 miljoonalla on
huomattavia vaikeuksia toimintakyvyssaan. Vammaisuus tulee lisdantymaan tulevina vuosina, silla
vaesto ikaantyy ja kroonisten sairauksien, kuten diabeteksen ja syopien esiintyvyys lisaantyy.
Ympari maailman vammaiset ovat kdyhempia, matalammin koulutettuja seka kohtaavat enemman
terveydellisia haasteita kuin muu vaesto, nama ongelmat korostuvat kehitysmaissa. (World Health
Organization 2011, 5)

Vuoden 2015 lopussa Suomessa oli yhteensa 314 100 henkildd, jotka saivat vammaisetuuksia.
Naista 16 vuotta tayttaneita, mutta ei vammaiselakkeen piiriin kuuluvia oli 12 300 henkiloa. Elaketta
saavan hoitotukea sai 233 100 henkiloa. 16 vuotta tayttdneistd suurin osa, 30 % sai
vammaisetuutta mielenterveyden tai kaytoshairididen vuoksi, esimerkiksi korvan ja kartiolisakkeen
sairauksien, hermostollisten sairauksien tai likuntaelimen sairauksien vuoksi etuutta sai yhteensa
30 % tuensaajista. 16 vuotta tayttdneen vammaistuella tuetaan taloudellisesti tyGikaisten, ei
elakkeella olevien selviytymista jokapaivaisessa elamassa, tyossa ja opiskelussa. Tuen
tarkoituksena on parantaa vammaisten henkildiden mahdollisuuksia yhdenvertaiseen elamaan
muiden rinnalla. Se korvaa sairaudesta tai vammasta johtuvaa haittaa, ohjausta, apua tai
erityiskustannuksia, kun avun tarve on yhtajaksoinen, vahintaan vuoden kestava. (Kela 2015. 8,
10, 14-15)

Nykymaailmassa vammaisia ja sairaita henkil6itd pyritaan tukemaan yha enemman
kokonaisvaltaiseen elamaan ja heidan ihmisoikeutensa tunnustetaan valtion tasolla, tasta
esimerkkina on vihdoin toukokuussa 2016 myds Suomessa ratifioitu YK:n yleissopimus
vammaisten henkildiden oikeuksista. Vammaisilla tai pitkaaikaissairailla henkilGilla on samat
oikeudet kuin valtavaestolld, ja niiden toteutumiseen tahtdd my6s tuo yleissopimus.
Yleissopimukseen on kirjattu artikla 23, jonka mukaan vammaisella henkilolla on oikeus paattaa
vapaasti lastensa maarad sekd ikdero ja solmia aviolitto (YK:n yleissopimus vammaisten
henkildiden oikeuksista, 46-47).

Vaikeasti vammaisella henkil6lla on subjektiivinen oikeus henkilokohtaiseen apuun tavanomaisissa
elaman toimissa, joista han ei selvia yksin vamman tai sairauden vuoksi. Tallaisia ovat paivittaiset

toimet, ty0 tai opiskelu, harrastukset, yhteiskunnallinen osallistuminen seka sosiaalisen elaman

7



yllapitdminen. Paivittaisiin toimiin lasketaan kuuluvaksi myds henkildn huollossa tai hoidossa
olevan lapsen paivittéisiin toimiin osallistuminen. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2015a. Viitattu
23.8.2016)

Ulkomailla tunnetaan kasitteena "Young caregivers” joka vapaasti suomennettuna tarkoittaa nuorta
huolehtijaa. Kasitteella tarkoitetaan nuorta henkiloa, joka huolehtii jostakusta perheensa jasenesta
kuten sisaruksesta, vanhemmasta tai isovanhemmasta. Nuori huolehtija on ialtdan 8-18 vuotias ja
tarjoaa erilaista, palkatonta apua perheenjasenelleen, kuten avustaa pukeutumisessa,
syomisessa, peseytymisessa, laakityksessa ja niin edelleen. Vuonna 2005 kootussa raportissa kay
ilmi, ettd yksin Yhdysvalloissa on noin 1,4 miljoonaa 8-18 vuotiasta, joiden katsotaan huolehtivan
perheenjasenestaan. Osa naista lapsista ja nuorista huolehtii vanhemmastaan sairauden tai
vamman aiheuttaman toimintakyvyn laskun vuoksi, ja kertoo tekevansa vahemman ikéisilleen
tunnuksenomaisia toimintoja, kuten harrastaa tai viettaa aikaa ystavien kanssa. (National alliance
for caregiving 2005, 5). Suomessa tilanne on hieman eri, silla meilld yhteiskuntajarjestelma ja
hyvinvointipalvelut ovat taysin erilaisia kuin Yhdysvalloissa, ja esimerkiksi juuri henkilokohtaista

apua on saatavilla aivan eri tavalla.

Vaikka nykypaivana asiat vammaisilla ja sairailla ovat menossa parempaan suuntaan, ei tarvitse
katsoa kovinkaan kauaa taaksepain, kun asiat olivat taysin eritolalla. Esimerkiksi Suomessa 1929
saadettiin avioliittolaki, jonka mukaan mielisairaus tai tylsamielisyys oli ehdoton avioitumisen este.
Taman lisaksi sukupuolitautia sairastavan, kaatumatautisen seka synnynnaisesti kuuromykkien tuli
hakea erityislupaa avioitumiselle. Vuonna 1935 saadettin Suomessa sterilointilaki, joka pysyi
voimassa aina vuoteen 1970 saakka. Steriloimislain mukaan voitiin henkild pakkosteriloida, mikali
oli syyta epailla, ettd vajaakelpoisuus periytyisi hanen lapsiinsa. (Vehmas 2005, 68-70). Kun
ajatellaan naita lakeja lahihistoriassa sekd vammaisuuden yhteiskunnallista asemaa, ei ehka ole
ihme, ettd vammaisen henkilon vanhemmuus on yha puheenaihe, jota kenties valtellaan ja joka
herattdd tunteita sekd vastaan ettd puolesta. Yhteiskunta muuttuu hitaasti ja asenteiden
muutokseen tarvitaan tietoa. Vaikka vammaisilla henkildilld kuuluisi olla samat oikeudet kuin
valtavaestolla, ei se aina ndy esimerkiksi sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kohtaamisissa.
Muutamissa keskusteluissa vammaisten henkildiden kanssa seka Invalidiliton julkaisussa
Tavallinen arki & sujuva juhla tulee vammaisten vanhempien kertomuksista imi, etta heidan
vanhemmuuttaan, kykyaan olla vanhempi ja huolehtia lapsistaan kyseenalaistetaan. Myos
vammaiset henkilot itse ovat saattaneet miettia, ovatko he oikeutettuja saamaan lapsia tai jaako
lapsi jostakin paitsi kun vanhempi on esimerkiksi pyoratuolissa.



Haettaessa esimerkiksi suomenkielisia julkaisuja vammaisen henkilon vanhemmuudesta, [0ytyy
niita hyvin vahan. Viela vahemman aihetta on kasitelty vammaisen tai sairaan henkilon lapsen
kannalta. Laajennettaessa hakukieleksi englanti, ei yhakaan loydy juuri mainittavia julkaisuja tai
tutkimuksia lasten kokemuksista. Onhan kuitenkin olennaista, miten lapsi itse asian kokee, kuin
etta ulkopuoliset tekevat olettamuksia omien ennakkoluulojen tai ajatustensa varassa. Tasta
tarpeesta tietaa, kuinka vammaisen tai pitkaaikaissairaan henkilon lapsi kokee elamansa, syntyi
idea talle tyolle. Idea tutkimukseen tuli Kynnys Ry:n SAMAT-toiminnasta, Oulun toimipisteesta,

jonka kanssa yhteistydssa tutkimus toteutettiin.

Kynnys ry on eri tavoin vammaisten inmisten perus- ja ihmisoikeusjarjesto, joka on perustettu 1973.
Sen liséksi ettd se tyoskentelee vammaisten henkildiden yhdenvertaisten oikeuksien
toteutumiseksi, se tukee ja aktiovi vammaisia henkiloita toimimaan itse omien oikeuksiensa
puolesta. Jarjestd pyrkii myds vaikuttamaan viranomaisiin ja paattajiin niin ettd vammaisten
kansalaisten tarpeet otettaisin huomioon paatoksia tehdessa. Sen toimipisteet sijaitsevat
Helsingissa, Jyvaskylassa, Kuopiossa, Oulussa, Tampereella ja Turussa. (Kynnys ry, 2017, viitattu
2.8.2017).

Tama tutkimus on rajattu koskemaan sellaisia perheita, joissa toisella tai molemmilla vanhemmista
on jokin fyysinen pitkdaikaissairaus tai vamma, joka olennaisesti vaikuttaa hanen toimintakykyynsa
ja sita kautta perheen elamaan. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena, jossa haastateltiin
tallaisten perheiden jo aikuistuneita lapsia. Tutkimukseen osallistuvien henkildiden perhetaustaa ei
rajattu tiukasti, eika maaritelty tarkasti sita millainen vamma tai sairaus vanhemmalla on, tai missa
vaiheessa lapsen eldamaa vammautuminen tai sairastuminen on tapahtunut. Nailla asioilla on
merkitysta kokemusten synnyssa, mutta jotta tutkimus on eettisesti luotettava ja haastateltavien

anonymiteetti on taattavissa, tdssa hetkessa ei voi tehda tiukkaa linjaa vaatimusten suhteen.

Tiedolla lasten kokemuksista, on mahdollisuus vaikuttaa asenteisiin, mutta myds tukea perheita
oikeissa asioissa, heidan tarpeisiinsa vastaten. Vaikka ei voidakaan ajatella, etté kaikki perheet ja
lapset tarvitsevat samanlaista tukea, kokemuksia kuulemalla on mahdollisuus oppia esimerkiksi
kysymaan oikeanlaisia kysymyksia oikeaan aikaan. Ajatuksena on, ettd haastattelemalla jo

aikuiseksi ehtineita, kuullaan heidan ajatuksiaan lapsuuden kokemuksista ja tunteista.



Tutkimuksemme on askel eteenpain suuntaan, jossa kaikki perheet tunnustetaan arvokkaina ja

erilaisina, iiman ennakkoluuloja.
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ILAPSEN KASVAMINEN PERHEESSA JOSSA ON VAMMAINEN VANHEMPI

21 Vammaisen ja pitkaaikaissairaan maaritelma

Suomessa sovelletun vammaislain mukaan vammaisella henkilolla tarkoitetaan sellaista yksil64,
jolla on vaikeuksia suoriutua tavanomaisista eldmisen toiminnoista vammansa tai
pitkaaikaissairautensa johdosta. Vaikeavammaisen maaritelman edellytyksena on, etta henkild
tarvitsee vammansa tai pitkaaikaissairautensa johdosta palveluita suoriutuakseen tavanomaisista
elamisen toiminnoista. Vaikeavammainen tarvitsee yleensa paljon apua ja tukitoimia. (Terveyden
ja hyvinvoinninlaitos 2015b, viitattu 25.4.2016.)

Henkilokohtaista apua voi saada vaikeavammainen henkilo, joka tarvitsee pitkaaikaisen tai
etenevan vamman tai sairauden johdosta valttamatta ja toistuvasti toisen henkilon apua
paivittaisissa toimissa, tyossa ja opiskelussa, harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa
tai sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitamisessa eika avun tarve johdu paaasiassa ikaantymiseen
littyvista sairauksista tai toimintarajoitteista (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos, 2015b, viitattu
25.4.2016). Paivittaiset toimet sisaltavat tdssa tapauksessa henkildkohtaiset toimet, asumisen ja
vapaa-ajan toimet seka kommunikoinnin. Paivittaisiin toimiin luetaan my6s vammaisen henkilon
huollossa tai hoidossa olevan lapsen paivittaisiin toimiin osallistumisen. Vammaispalvelussa
paivittaisten toimien- kasitetta kaytetdan esimerkiksi apuvalineiden tarvetta kartoittaessa ja niiden

myontamisessa. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos, 2015b, viitattu 25.4.2016.)

2.2 Lapsen kehitys

lhmisen eldmaan kuuluvat kehitysvaiheita ovat lapsuus, nuoruus, aikuisuus ja vanhuus. Eri
kehitysvaiheissa voidaan erottaa niille tyypillisesti kuuluvat, saéannénmukaisesti toistuvat biologiset
seka psyykkiset ilmiét. Kehitysvaiheiden kesto ja yksityiskohdat tulevat jokaiselle yksilolle
genetiikan maaraamassa jarjestyksessa ja niiden esiintymiseen vaikuttavat myds ymparistotekijat.
(Almqvist 2004, 16)
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Lapsen psyykkinen ja fyysinen kehitys alkaa jo kohdussa, jossa lapsi on saanut tietyn geneettisen
periman. Kohdunsisaisen elaman ymparistotekijat, aidin vointi ja elamantavat, seka synnytykseen
littyvat tapahtumat vaikuttavat olennaisesti myds syntyman jélkeen elettdvaan elamaan. Syntyman
jalkeen olennaisessa osassa on varhainen vuorovaikutussuhde, joka kehittyy lapsen ja hoivaajan
vélille. (Almqvist 2004, 17)

2.3 Vanhemmuuden ja perheen merkitys lapsen kehityksen eri vaiheissa

Perheen kehitysvaihenakokulma perustuu siihen ajatukseen, ettd perhe kay olemassaolonsa
aikana lapi tiettyja kehitysvaiheita. Vaiheet sisaltavat erilaisia psykologisia tehtavia, joista perheen
tulee voida selviytya siirtydkseen seuraaviin vaiheisiin. Siirtyminen vaiheesta toiseen edellyttaa
perheelta sopeutumiskykya. Jos sopeutumiskyky on puutteellinen, siirtyminen hairiintyy. Ongelmat
siityma ja sopeutumisvaiheessa hankaloittavat lapsen ja nuoren normaalia psyykkista kehitysta ja
kasvua. (Piha ym. 2004, 62.)

Ensimmaisessa kehitysvaiheessa parisuhde vakiinnutetaan. Parisuhteen osapuolien tulee olla
rittdvan itsenaistyneita, jotta he voivat irrottautua omista primaariperheistaan. Parisuhteen
osapuolien, avio- tai avopuolisoiden, tulee voida kypsya uusiin rooleihin ja kiinnittya
parisuhteeseen. Avio/avopuolisoiden emotionaalisella ja seksuaalisella tasolla tyydyttava suhde on

tarked, silla tdma suhde muodostaa perhekokonaisuuden alasysteemin. (Piha ym.2004, 62.)

Toinen kehitysvaihe on lapsen syntyma, ja se sisaltaa myos kouluikaisista lapsista huolehtimisen.
Tassa vaiheessa puolisoiden on parisuhderoolien lisaksi kasvettava vanhempien rooleihin. Hyva
parisuhde luo edellytykset vanhempien rooliin kypsymiselle. Lapsi hyvaksytaan omana itsenaan ja
annetaan hanelle riittavasti tilaa, jotta hanen persoonallisuutensa voi kehittyd. Toisaalta on

sallittava lapsen riippuvuus vanhemmista. (Piha ym.2004, 63.)

Kolmannessa kehitysvaiheessa lapsen koulunkaynti alkaa. Lapsi muodostaa omia, vanhemmista
rippumattomia suhteita kouluun, harrastuksiin ja ikatovereihin. Tama edellyttaa sita, etta
vanhempien on valjennettava otettaan lapseen ja sallittava hédnen muodostaa naité suhteita.
Ympariston antama palaute lapsesta ei valttdmatta vastaa vanhempien toiveita, mutta tmén asian

kanssa on tultava toimeen. (Piha ym.2004, 63.)
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Kun vanhin lapsi tulee nuoruusikaan, voidaan puhua perheen neljannesta kehitysvaiheesta. Nuori
on ftiiviisti litoksissa ikatovereihinsa, mutta psykologisesti edelleen riippuvainen perheestaan.
Vanhempien on ymmarrettava ja sallittava lapsen kasvu nuoreksi. Riippumattomuuden kokeilu on
molemmin puolista; nuori kokeilee tulla toimeen ilman vanhempia ja vanhemmat iiman nuorta.

Vanhemmille voi olla vaikeaa hyvéaksya nuoren seksuaalinen kasvu. (Piha ym.2004, 63.)

Viidennessa vaiheessa nuori irtautuu perheesta. Vanhempien tehtavana on antaa hanen tehda
tama. Lapsen ja vanhemman vélille syntyy kahden aikuisen valinen suhde. Vanhemman rooli
menettdd merkityksensa, ja tassa vaiheessa monet miettivat parisunderoolejaan ja palaavat niihin.
Puolison roolin ollessa kadoksissa tai havinnyt kokonaan, vanhempi saattaa tarrautua nuoreen.
Vanhemman oma itsendinen eldma voi hairiintya tastd. Tassa tai kuudennessa vaiheessa

vanhemmat voivat paasta kokemaan isovanhempien roolin. (Piha ym.2004, 63.)

2.4 Vanhemman sairauden vaikutus lapseen

Vanhemman sairaus voi vaikuttaa lapseen geneettisesti, vuorovaikutuksellisesti tai taloudellisen ja
sosiaalisen tilanteen kautta. Geneettisella vaikutuksella tarkoitetaan sairauden geneettista
periytyvyytta. Vuorovaikutuksellisesti sairaus vaikuttaa lapsen ja vanhemman valiseen
vuorovaikutukseen esimerkiksi niin, ettei vanhempi voi hoitaa kaikkia vanhemmuuteen kuuluvia
tehtavia hanelta odotettavalla tavalla. Taloudellisesti vanhemman pitkat hoitojaksot voivat
vaikeuttaa perheen taloudellista tilannetta. Sosiaalinen vaikutus voi nékya vanhemman pitkina
poissaoloina hoitojaksojen aikana. Vanhemman sairauden vaikutus lapsen kehitykseen riippuu
siita, miten vanhemman sairaus heikentaa, vaaristaa tai estaa hanen kykyaan toimia vanhempana.
(Tamminen 2004, 100.)

Vanhemman fyysisen sairauden vaikutukset lapsen eldmaan riippuvat monista eri tekijoista.
Sairauden luonne ja sen psykologinen merkitys, lapsen ika ja kehitystaso, vanhempi-lapsisuhteen
laatu seka perhetilanne vaikuttavat siihen, miten lapsi kokee vanhemman sairauden elamassaan.
Lapsen kehitystason huomioonottava tiedonantaminen helpottaa lapsen syyllisyyden tunteita.
(Tamminen 2004, 104.)
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Australiassa tehdyssa tutkimuksessa, (Ireland & Pakenham, 2010) vertailtiin eroavaisuuksia lasten
ja nuorten sopeutumisessa ja huolehtijan roolissa, kun vanhemmalla oli joko psyykkinen tai
fyysinen sairaus. Tehdyn tutkimuksen tarkoitus oli selvittdd vanhemman sairauden ilmeneminen ja
sen erityispiirteet, huolenpito ja vanhempi-lapsi suhde seka selvittdd miten nama vaihtelevat
sellaisten lasten valill, joista toisen joukon vanhemmilla on fyysinen sairaus tai rajoite ja toisen
joukon vanhemmilla psyykkinen sairaus. Heidan tutkimuksensa tulokset antavat tietoa tekijoista,
jotka ennustavat lapsen huonompaa sopeutumista vanhemman sairauteen. Naita tekijoita olivat
miessukupuoli, vanhemman sairauden puhkeamisen aikainen lapsen kehitysvaihe, syrjaytyminen
tai eristaytyminen seka vahemman valinnanvaraa liittyen siihen, miten paljon osallistuu

vanhemmasta huolehtimiseen ja tdman hoitamiseen.

Tuloksien perusteella fyysisesti rajoittuneen tai sairaan vanhemman lapset kokivat
kiintymyssuhteen vanhempaansa olevan turvallinen, vastaavasti psyykkisesti sairaiden
vanhempien lapset raportoivat heikommasta ja turvattomammasta kiintymyssuhteesta
vanhempaansa. Sill3, etta lapsi huolehtii vanhemmastaan, on yhteys poikkeavan kiintymyssuhteen
muodostumiselle ja kiintymyssuhteen laatu riippuu vanhemman sairaudesta tai vammasta.
Perheissa, joissa vanhemmalla on jokin sairaus tai rajoite, lapset karsivat herkemmin
hermostuneisuudesta, masentuneisuudesta ja huonosta itsetunnosta seké heilla on huomattu
olevan enemman somaattista oireilua. Kuitenkin vanhemman sairaudella on havaittu olevan myos
positiivisia vaikutuksia lapsen kasvuprosessissa. Naita ovat parempi stressinsietokyky, henkinen
kypsyys, itsenaistyminen, auttamishalu, laajempi ymmarrys rajoitteista, laheisemmat perhesuhteet

seka kaytannon taitojen oppiminen. (Ireland & Pakenham, 2010)

Vanhemman sairauden piirteet vaikuttavat nuoren huolehtijan rooliin ja nuori voi hyddyntaa naita
tilanteeseen sopeutumiseen, vanhemman sairaus hairitsee perheen rooleja joka usein johtaa
siihen, etta lapsi ottaa vastuun huolehtimisesta. Mahdollisuus vaikuttaa hoitoon ja huolenpitoon
seka sen maaraan vaikuttaa monin tavoin siihen, miten nuori sopeutuu tilanteeseen. Vanhemman
ja lapsen valinen kiintymyssuhde on merkittava ennustaja sille, miten lapsi sopeutuu vanhemman
sairauteen/vammaan. Vanhemman sairaus/vamma on yksi tekijd, joka saattaa heikentda

vanhemman kykya vastata herkasti lapsen tarpeisiin. (Ireland & Pakenham 2010)

Hiles (2002, 2, 15) tutki julkaistussa Pro Gradu tutkielmassaan lapsen arkea ja selviytymista
perheissa, joissa aidilld on todettu rintasydpa tai MS-tauti. Vaikka tutkimukseen osallistuneiden
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lapsien &ideilla oli juuri naméa sairaudet, oli tutkimuksen tarkoituksena kuvata lapsen kokemuksia
ja elamaa yleensakin tilanteissa, joissa aidillda on todettu jokin somaattinen sairaus.

Tutkimuksessaan han haastatteli 6-17 vuotiaita lapsia teemahaastattelun avulla.

Tutkimuksessa todettiin lapsen selviytymiseen vaikuttavina tekijoina aidin oma kayttaytyminen,
jossa aidin avoimuus sairaudesta ja aidin oma suhtautuminen sairastumiseen olivat suuressa
merkityksessa. Tutkimuksessa lapset toivat esille sit, etta aidin tunteiden nayttaminen antoi my6s
lapsille luvan nayttaa tunteet ja puhua sairaudesta avoimesti. Lapset kokivat aidin tarkeimpana
tilannetta helpottavana ihmissuhteena, kuitenkin my6s muilla perheenjasenilld, erityisesti
sisaruksilla oli merkityksensa. Isan osuus ei tutkimuksessa korostunut, vaan enemman mainittiin
kavereita ja ystavia lohdun antajina. Harrastukset selviytymisté tukevina keinoina koettiin tarkeiksi
ja osa lapsista kykeni tietoisesti kayttdmaan harrastuksia jaksamista edistavina tekijoina. (Hiles
2002, 26-30) Tutkimuksessa nousi esille selviytymiskeinona viisi tapaa suhtautua sairastavaan
aitiin. Aidin toverin rooli nousi esille tyttarien keskuudessa, jossa suhde aitiin koettiin [dmpimana ja
laheisend, ja heidan suhteensa &itiin muistutti ystavattaren roolia. Aidin tukijan roolissa lapsi
lohdutti iti& ja keskusteluissa lapsi oli enemmankin huolehtija. Adrimmillaan &idin tukijan roolissa
lapsi koki ahdistusta aidin selviytymisesta ja huolehti aidin mielenterveydesta. Myds aidin tukijan
roolia ilmentaneet lapset olivat kaikki tyttaria. Lahes kaikki haastattelun lapset toivat esille roolinsa
aidin apulaisena joissain sairauden vaiheissa. Nama lapset auttoivat aitia kaytannon keinoin
tekemalla esimerkiksi kotitoita enemman kuin aikaisemmin. Kotitdita lapset eivat juuri tuoneet esille
negatiivissa yhteyksissa, vaan kokivat ne luonnollisena osana tilannetta. Tyypillisesti rintasyopaa
sairastaneiden aitien murrosikaiset pojat ottivat roolin itsenaisena jarkeilijana, jotka luottivat
ladketieteeseen ja perustelivat asioita jarjella. He eristivat tunteensa tilanteesta jarkeilemalla seka
vetoamalla tilastoihin ja jarkeviin perusteluihin. Alle kymmenenvuotiaat lapset kokivat aidin
sairastumisen voimakkaasti tunnetasolla, ja heille syntyi rooli surevana lapsena. He pelkasivat

sairauden vakavuutta ja aidin kuolemaa. (Hiles 2002, 30-34)

Lasten suhtautuminen sairauteen tiedonsaantivaiheessa seka sairauden aiheuttamiin ulkoisiin
piirteisiin aidissa on nostettu tutkimustuloksissa esille. Suhtautumiseen luonnollisesti vaikutti se,
kumpaa sairautta aiti oli sairastanut. Tiedonsaantivaiheessa molempien sairauksien yhteydessa
lapsille nousi pelkoa &idin kuolemasta. Kuolemanpelko ei kuitenkaan kestanyt kauaa ja sita helpotti
lisatieto sairaudesta. Lapset eivat kokeneet pelon vaikuttaneen esimerkiksi koulunkayntiin.
Ulkoisiin muutoksiin, kuten rinnan poistoon lapset suhtautuvat eritavoin, osasta arpi oli pelottava,

osa taas suhtautui rinnan poistoon luontevasti ja tottui siihen nopeasti. Naissa tilanteissa nousi
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esille aidin oma luonteva suhtautuminen asiaan. Ms-taudin aiheuttamia muutoksien yhteydessa
lapset kertoivat kokeneensa hapeaa tai kiusallisuutta julkisissa tilanteissa, joissa esimerkiksi

muutokset didin likkumisessa tai kaatuilussa. (Hiles 2002, 19-42)

Tutkimuksessa esille nousi aidin mielialan vaikutus lapsen kiltteyteen. Lapset kertoivat tekevansa
huomioita aidin mielialasta, ja erityisesti heidan huomatessa masentuneisuutta ja
jaksamattomuutta, lapsi pyrki kiltteyteen ja piristdmaan aitia. Kiltteys nakyi tapana puhua aidille
kauniimmin ja kontrolloida omaa kaytosta, piristdminen taas konkreettisimmissa teoissa kuten
apuna kotitdissa. (Hiles 2002, 24-25)

Vanhemman sairauden vaikutuksesta lapseen on tehty tutkimuksia, mutta tutkimukset ovat
paasaantoisesti koskettaneet psyykkisia sairauksia. Meidan tutkimuksemme eroaa paitsi sen
kannalta, etta nyt tutkitaan lapsen omia kokemuksia, myds sen kannalta, ettd vanhemmalla on jokin
fyysinen vamma tai fyysiseen toimintakykyyn vaikuttava pitkdaikaissairaus. Vanhemman
psyykkisten sairauksien vaikutusta lapseen on tutkittu enemmankin, mutta somaattisen sairauden
tai vamman vaikutuksia vahemman. Osa tutkimuksista on 20 vuotta vanhoja, ja maailma seka
suhtautuminen vammaisuuteen ja sairauteen on sen jalkeen muuttunut, jolloin voidaan olettaa
my0s lapsen elaman perheessa muuttuneen. Ireland & Pakenham.in tutkimus koski eroja siina,
kuinka vanhemman psyykkinen ja fyysinen sairaus vaikuttaa lapsen sopeutumiseen. Vaikka nyt
toteuttamamme tutkimus ei liity psyykkisiin sairauksiin, sai Ireland & Pakenham.in tutkimuksesta
hyvaa tietoa siita, millaiset tekijat ennustavat lapsen huonompaa sopeutumista vanhemman

sairauteen, myos fyysisen sairauden osalta.
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I TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimus toteutettin laadullisena tutkimuksena ja aineisto kerattiin teemahaastattelulla.
Haastattelussa ei annettu valmiita vastausvaihtoehtoja, silla haluttin saada aitoja, yksilGllisia

kokemuksia kuuluviin.
3.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla vammaisen vanhemman aikuistuneen lapsen kokemuksia
ja tunteita, joita vanhemman vamma heratti. Tarkoituksena oli myds kuvailla, millaisia erityispiirteita
arjessa ilmeni vanhemman vamman myo6ta seka millaista tukea perhe ja lapsi saivat osakseen.
Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd millaista tukea ja tietoa tallaiset perheet tarvitsevat.
Tutkimuksen tuloksista hyotyvat erityisesti ne ammattilaiset, jotka tyoskentelevat naiden perheiden
parissa. Tulosten avulla he pystyvat paremmin vastaamaan perheiden tarpeisiin, tarjoamaan heille

parempaa tukea seka ymmartamaan lapsen tunne-elamaa.

3.1.1  Tutkimustehtavat

Tutkimustehtavien asettamisella avataan nakokulma tutkittavaan ilmioon ja tehdaan siita
vastattava. Tutkimustehtdvan muodostaminen avaa siis mahdollisuuden siihen vastaamiseen,
mutta rajoittaa myOs tutkimuksen kohteena olevasta asiasta tehtavia havaintoja. Tehtavien
asettelussa on mukana teoreettisia ja kasitteellisia valintoja, jotka ovat osa tutkimusta. (Ronkainen
ym. 2013, 42.) Tutkimustehtdvien muotoilu vaikuttaa metodisten ratkaisujen valintaan.
Tutkimustehtdvat on hyva esittaa kysymyksena, silla se mahdollistaa tutkimustehtavan ja
tutkimuksen aiheen erottamisen toisistaan. Tutkimustehtavien sovittaminen vaatii tietoista
analyysia aiheesta ja tutkijan omista tavoitteista tutkimukselle. Aina tutkimuksella ei voida vastata
tutkijaa kiinnostaviin kysymyksiin, jos ne on tehtavien asettelussa suljettu pois tutkimuksen

sisallosta. (Ronkainen ym. 2013, 42.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa maaritellaan useimmiten tutkimustehtava, ei niinkaan

tutkimusongelmaa. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on my0s hyva varautua siihen, etta
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tutkimustehtava voi muuttua tutkimuksen edetessa, ja se voidaankin asettaa yleisella tasolla. Jos
tutkimuksessa halutaan edeta perinteisen kaavan mukaisesti, asetetaan tutkimustehtavat
mahdollisimman selkeasti. Paatehtavien alle voidaan muodostaa tarkentavia osatehtavia.
Paatehtava onkin siis usein yleisluontoinen kysymys, joka hahmottelee tutkimuksen
kokonaisuuden. Kun tutkimustehtavia esitetaan, selvitetaan miksi naihin tehtaviin paadyttiin ja

miksi ne rajattiin kyseisella tavalla. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 122-124.)

Taman tutkimuksen tutkimustehtavat suunniteltin yhdessa SAMAT- toiminnan kanssa sen
pohjalta, millaista tietoa he tutkimukselta toivovat ja millainen tieto hyodyntaa heidan toimintaansa.
Tutkimustehtavia verrattiin tutkimuksen tarkoitukseen ja tavoitteisiin niin, ettad ne olisivat linjassa
keskenaan. Tutkimustehtavat suunniteltiin tuomaan tietoa siita, millaisia vaikutuksia vanhemman
sairaudella on ollut perhe eldmaan ja lapsuuteen, kuinka tieto vanhemman sairaudesta on ollut
lasna lapsen elamassa, seka kuinka ulkopuolisten suhtautuminen perheeseen on vaikuttanut
lapsen elamaan. Tulosten analysointi vaiheessa kuitenkin huomattiin, ettd esimerkiksi erilaiset
sairauden ja perhetilanteen aiheuttamat tunteet nousivat erityisesti esille, joten halusimme myods
tutkimustehtavien kysyvan, millaisia tunteita vanhemman sairaus aiheutti. Merkittavasti esille nousi
myos perheiden saama tuki seka sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilta, etta laheisilta, joten

halusimme keskittya my0s tuen iimentymiseen perheiden elamassa.

Alkuperaisina tutkimustehtavina oli selvittaa:

1. Mita vanhemman vamma tai sairaus haastateltavalle tarkoittaa, ja kuinka han kokee sen?

2. Millaisia erityispiirteita lapsi kokee vanhemman vamman tai sairauden tuoneen hanen

eldamaan ja arkeen?
3. Miten haastateltava on kokenut muiden ihmisten suhtautuvan vanhemman

pitkaaikaissairauteen tai vammaan ja onko muiden suhtautumisella ollut vaikutusta

haastateltavan elamaan?
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Haastatteluvaiheen jalkeen muokatut, lopulliset tutkimustehtavat:

1. Millaisia tunteita vanhemman vamma heratti lapsuudessa ja mista sait tietoa
vanhemman tilasta?

2. Millaisia erityispiirteita haastateltava kokee vanhemman vamman tai sairauden

tuoneen hanen elamaansa ja arkeensa lapsuudessa?

3. Millaista tukea haastateltava ja hanen perheensa sai ja millaisena se koettiin?
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3.2 Tutkimusmenetelmi

Tutkimusmenetelmaksi valittin kvalitatiivinen tutkimus, silla tarkoituksena oli kerata tietoa
henkilokohtaisiin tietoihin perustuvista kokemuksista. Kvalitatiivinen tutkimus on luonteeltaan
kokonaisvaltaista tiedon hankintaa, jossa aineisto kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa.
Ihmistéd suositaan tiedon keruun instrumenttina. Analyysi on induktiivista, aineistoa pyritaan
tarkastelemaan monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti. Laadullisia metodeja, esimerkiksi
teemahaastattelua,  kaytetddn  aineiston  hankinnassa.  Kohdejoukko on  valittu

tarkoituksenmukaisesti. (Hirsjarvi ym. 2007. 160.)

Kvalitatiivinen tutkimus voidaan karkeasti jakaa neljaan ryhmaan riippuen siitd, mista tutkimus on
kiinnostunut. Mielenkiinnon kohteina voivat olla kielen piirteet, saanndnmukaisuuksien etsiminen,
tekstin ja toiminnan merkityksen ymmartaminen seka reflektio. (Hirsjarvi ym. 2007, 161.)
Fenomenologinen tutkimus tutkii kokemuksia ja subjektiivisia merkityksia. Fenomenologinen
tutkimus eroaa hermeneutiikasta siten, ettd siind yritetdan paasta kasiksi itse kokemukseen.
Hermeneuttisessa tutkimuksessa merkitykset ovat kulttuurisia ja kommunikoitavia, samalla
kuitenkin subjektiivisia. Fenomenologinen tutkimus perehtyy inhimilliseen kokemiseen. (Ronkainen
ym. 2013, 98.) Tama tutkimus on fenomenologis-hermeneuttinen tutkimus siita, millaisena lapsi on

kokenut vanhemman sairauden tai vamman, ja millaisena se on nayttaytynyt lapsen elamassa.

Hermeneuttinen eli tulkinnallinen tutkimus on yksi kvalitatiivisen tutkimuksen muoto, jossa aineiston
keruutapana kaytetaan erilaisia haastatteluita tai kokemuskertomuksia. Hermeneuttisessa
tutkimuksessa tarkoituksena on saada tutkittavan aani kuuluviin. Hermeneuttisessa tutkimuksessa
korostuu tutkijan empaattisen kuuntelemisen taidon lisaksi kyky ymmartaa toisen ihmisen
kokemuksia. (Ronkainen ym. 2013, 97.)

Hermeneuttisessa tutkimuksessa ihanteena on, etta etukateen maaritellyt kasitteet suljetaan
tutkimuksen ulkopuolelle ja analyysissa pyritaan sailyttdmaan tutkittavien iimaukset. Tutkimustapa
edellyttdd vahvaa sitoutumista tutkittavien nakdkulmaan ja tutkimustavassa korostuu tulkinnan
rakentaminen tutkijan ja tutkittavan valille, seka mydhemmin tutkijan ja aineiston valisessa

vuorovaikutuksessa. (Ronkainen ym. 2013, 97.)
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3.3 Aineiston keruu ja tutkimusymparisto

Tutkimuksen kohderyhma keréattin SAMAT-toiminnan avulla. SAMAT-toiminnan koordinaattori
lahetti haastattelukutsua omille yhteistyokumppaneilleen, kuten asiakkailleen seka erilaisille
jarjestoille. Anonymiteetin sailyttamiseksi tutkijat eivat saneet SAMAT-toiminnan lahestymista
henkilOista tietoa etukateen, vaan tutkimukseen halukkaat osallistujat ottivat itse yhteytta suoraan
tutkijoihin. Haastattelukutsut (liite 1) lahetettiin kohderyhmalle huhtikuussa 2016. Haastatteluun

ilmoittautui 4 haasteltavaa, joista 3 valittiin haastatteluihin.

Haastatteluun valittiin vain aikuisia, silla aikuiset haastateltavat osaavat jo analysoida lapsuudessa
tapahtuneiden kokemusten merkitysta omiin elamanvalintoihinsa. Tama tukee hyvin tutkimuksen
tavoitetta. Tutkimukseen ilmoittautuneet aikuiset ovat myds motivoituneita haastattelutilanteissa,
he haluavat antaa vastauksia tutkimuksen kannalta tarkeisiin kysymyksiin. Haastatteluun valikoitui
sellaisia henkilgita, joiden perheissé@ molemmilla tai toisella vanhemmalla on jokin arkieldamaan
vaikuttava pitkaaikainen sairaus. Arkielamaan vaikuttavalla tarkoitetaan tassa tapauksessa

seurantaa vaativaa, liikkumista tai tyossa kayntia rajoittavaa sairautta.

3.3.1 Teemahaastattelu

Aineiston keruu toteutettin teemahaastattelulla. Haastattelussa ei annettu vastausvaihtoehtoja,
silla asiat pyrittin - kuulemaan juuri sellaisina, kuin haastateltava on ne kokenut.

Haastattelututkimuksessa pyritaan selvittdamaan haastateltavan ajatuksia, kokemuksia ja tunteita.

Haastattelussa haastattelija ja haastateltava tapaavat toisensa, kyseessa on siis
vuorovaikutustilanne.  Haastattelijan  tarkoituksena on saada kuva haastateltavan
eldmysmaailmasta. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 41.) Haastattelutilanne on suunniteltu
vuorovaikutustilanne, jossa haastattelja on ennalta perehtynyt tutkimuksen kohteeseen.
Haastattelu toteutetaan haastattelijan ohjauksessa ja haastateltavaa voidaan joutua motivoimaan
haastattelun edetessa. Haastateltavan tietoja on kasiteltdva luottamuksellisesti ja hanen on myo6s

voitava luottaa haastattelijaan tassa asiassa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 43.)
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Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelma. Puolistrukturoidussa haastattelussa
kysymykset ovat kaikille samat, mutta vastausvaihtoehtoja ei ole annettu. Tarkoituksena on, etta
haastateltavat vastaavat omin sanoin. Haastattelijalla on vapaus vaihdella kysymysten
sanamuotoa. Teemahaastattelua voidaan kayttaa silloin, kun haastateltavat ovat kokeneet jonkin
tietyn, saman tilanteen. Haastattelija on talloin perehtynyt ennalta johonkin ilmioon, sen rakenteisiin
ja prosesseihin, ja on paatynyt tiettyyn analyysiin perehtymisensa perusteella. Analyysin
perusteella voidaan kehittad haastattelurunko. Teemahaastattelu- menetelmassa haastattelu
etenee tiettyjen teemojen varassa ja sitd voidaan kayttaa seka kvantitativisessa etta
kvalitatiivisessa tutkimuksessa. Haastattelijalla on teemahaastattelussa mahdollisuus asettua pois
tutkijan roolista ja haastateltava saa &anensd vapaammin kuuluviin. Teemahaastattelussa
korostuvat ihmisten tulkinnat ja heidan antamansa merkitykset eri asioille. (Hirsjarvi & Hurme 2000,
47-48.)

Haastattelu on perusteltu valinta tutkimusmenetelmaksi silloin, kun ihminen nahdaan
tutkimustilanteessa subjektina. Hanen annetaan talldin tuoda esille itseadn koskevia asioita
mahdollisimman vapaasti. Haastattelua kaytetaan erityisesti silloin, kun asia tai ilmié on vahan
kartoitettu ja tuntematon, tai kun tutkittava asia on arka ja vaikea aihe. Haastattelu mahdollistaa
myods havaintojen tekemisen, silld tutkija nakee talloin vastaajan ilmeet ja eleet.
Haastattelutilanteessa on myds mahdollista perustella vastauksia seka selventaa asioita. Aiheesta
voidaan tietaa jo ennalta, etta vastaukset voivat olla monitahoisia ja ne voivat ronsyilla moniin
suuntiin. Haastattelut vievat aikaa ja ne vaativat perinpohjaista suunnittelua. Haastattelutilanne
voidaan kokea pelottavaksi tai uhkaavaksi. Haastattelussa voidaan myds helposti antaa
sosiaalisesti hyvaksyttavia vastauksia. Ratkaisevaa haastattelussa on, miten haastattelija osaa
tulkita haastateltavan vastauksia kulttuuristen merkitysten ja merkitysmaailmojen valossa.
(Hirsjarvi ym. 2007, 201-202.)

Haastatteluissa kaytettin apuna puolistrukturoitua teemahaastattelulomaketta, joka auttoi
haastattelijaa viemaan haastattelua eteenpain (liite 2). Teemahaastattelu mahdollistaa sen, etta
haastateltavan merkitykselliset kokemukset voivat ohjata haastattelun kulkua ja haastattelusta
saadaan kokemuksiin pohjautuva. Teemojen sisaan asetettiin kysymysesimerkkeja, joita esitettiin
haastattelutilanteessa. Kysymykset laadittiin niin, etté niiden avulla saatiin mahdollisimman hyvin
vastauksia tutkimustehtaviin. Haastattelun edetessa haastateltavalle kerrottiin kysymyksen lisaksi
teema, johon kysymys kuuluu. Teemoja oli kaiken kaikkiaan nelja: kokemus vammasta tai

sairaudesta, sujuva arki, tunteet ja sosiaalisen tuen tarve seka arjen kohtaamisia.
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Haastateltavalle annettiin mahdollisuus kertoa omista kokemuksistaan ja ajatuksistaan vapaasti
ilman, etta tutkijat vaikuttavat niihin ennakko-oletusten kautta. Haastattelija antoi haastateltavan
puhua omin sanoin ja haastateltavalle annettiin tilaa puhua. Haastattelijan ei valttamatta tarvinnut
kysya kysymyksid aaneen, vaan niihin saatettin saada vastaus spontaanisti. Reflektoivalla
haastattelutavalla pyrittin syventdmaan haastateltavan vastauksia, ja saamaan kattavampia
vastauksia. Haastattelut toteutettin yksilohaastatteluina. Kaksi haastattelua toteutettiin
videopuhelun vélityksella. Tassa valineena kaytettiin Facetime palvelua, jossa seka haastattelija
ettd haastateltava nakevat toisensa. Yksi haastattelu toteutettiin kirjastossa tutkijan tilassa.
Haastattelut kestivat 30-50 minuuttia ja haastattelut nauhoitettiin analysointia varten. Haastatteluun

osallistuneille henkiloille kerrottiin haastattelun nauhoituksesta.

3.4 Aineiston analyysi

Tutkimuskysymykset ja tutkijan lahestymistapa, tulkinta ja valinnat ohjaavat aineiston kasittelya.
Ennakkoluuloista ja kasityksista on syyta luopua aineistoa analysoidessa, taten mahdollistetaan
uuden syntyminen haastateltavien puheessa esiintyvien jasennyksien kautta. Laadullisen
tutkimuksen tarkoitus on 10ytaa aineistosta jotain uutta ja ennen havaitsematonta. (Ruusuvuori ym.
2010, 15-16.)

Aineistolahtoinen analyysi pyrkii luomaan tutkimusaineistosta teoreettisen kokonaisuuden.
Tutkimuksen metodologiassa ilmaistut sitoumukset ohjaavat analyysia. Aikaisemmat teoriat,
havainnot ja tiedot jatetaan ulkopuolelle. Aineistolahtdisen analyysin ongelmana on, voiko tutkija
asettautua analyysissa omien ennakkoluulojensa ulkopuolelle. Analyysin tulisi olla vain ja
ainoastaan aineistopohjaista. Teoriasidonnainen analyysi voi tukea aineistopohjaista analyysia ja
teoria voi toimia apuna analyysin etenemisessa. Analyysissa voidaan tunnistaa teorian vaikutus,
mutta analyysin tarkoituksena ei talldin ole testata olemassa olevaa teoriaa, vaan auttaa uuden
ajattelussa. (Tuomi ym. 2002, 97-98.)

Taman tutkimuksen aihe on tutkimuksen kohteena melko uusi, hieman erityyppisia tutkimuksia

aiheesta on tehty muutamia. Taman tutkimuksen teoriatieto perustuu enimmakseen kasitteisiin ja
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aineistopohjaisen analyysin tarkoituksena on luoda uutta tietoa aiheesta; millaisia kokemuksia

lapselle on syntynyt elamasta vammaisen tai pitkaaikaissairaan vanhemman perheessa.

Aineistosta rajataan se, mika aineistossa kiinnostaa. Tutkimuksen kiinnostavimman asian
maarittaa tutkimuksen tarkoitus, tutkimusongelma tai tutkimustehtavat. Aineistosta voidaan hakea
samuutta tai erilaisuutta. Aineistosta voidaan my0s etsia toiminnan logiikkaa, tyypillista kertomusta
tai voidaan esimerkiksi koostaa kaikista vastauksista yksi tyypillinen kertomus. (Tuomi ym. 2002,
94-95)

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineisto harvoin vastaa suoraan kehitystehtaviin. Aineistolta voidaan
ikdan kuin kysya analyyttisia kysymyksia, jotka muotoutuvat aineistoon tutustuttaessa. Aineiston
litterointi auttaa tutkijaa hallitsemaan aineistoa. Litterointivaineessa aineistoa on mahdollista
pilkkoa teemoittain. Valikoinnin on oltava kuitenkin pohdittua ja perusteltua, ja sita on muistettava

noudattaa johdonmukaisesti. (Ruusuvuori ym. 2010, 13-14.)

Tassa tutkimuksessa analysointi vaihe alkoi litteroinnilla. Litterointi toteutettiin niin, etta jokainen
tutkija litteroi toisen tutkijan tekeman haastattelun, jotta kaikki saivat tutustua tutkittavaan
aineistoon. Litteroinnissa haastattelut kirjotettiin sanasta sanaan auki, jotta ne saatiin kirjalliseen

muotoon. Litterointiaineistoa kertyi yhteensa 27 A4 sivua kolmesta haastattelusta.

Litteroinnin tarkoituksena on jasentaa aineistoa, se toimii tekstin kuvailun apuvalineena, aineiston
jasennyksen testausvalineena seka sen avulla voidaan etsia ja tarkistaa tekstin eri kohtia. Aineisto
voidaan litteroinnin jalkeen luokitella, teemoittaa tai tyypitella. Teemoittelulla voidaan jaotella
aineistoa niin, ettd nahdaan, mita kustakin teemasta on haastattelussa tullut ilmi. (Tuomi ym. 2002,
95.)

Aineistolahtoisessa sisallonanalyysissa voidaan karkeasti erottaa kolme vaihetta:
1) Aineiston redusointi eli pelkistaminen
2) Aineiston klusterointi eli ryhmittely
3) Ainestoin abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luominen (Tuomi ym. 2002, 110-111).
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Pelkistamisvaineessa litteroidusta haastatteluaineistosta  karsitaan  kaikki  tutkimukselle
epaolennainen tieto pois. Litteroitu teksti voidaan tiivistaa tai se voidaan pilkkoa osiin. Aineiston
pelkistamista ohjaavat tutkimustehtavat. Aineistolta voidaan tassa vaiheessa kysya tutkimukselle
olennaisia kysymyksia, tutkimustehtavia, joihin aineisto vastaa. Ennen analyysin aloittamista
maaritetaan analyysiyksikko. Tama voi olla jokin yksittainen sana, keskustelussa myos lause tai se
voi olla ajatuskokonaisuus. Tutkimustehtava ja aineiston laatu ohjaavat analyysiyksikon
maarittamista. (Tuomi ym. 2002, 111-112.)

Tutkimuksessa esiin tulleet alkuperaiset ilmaisut, merkitykselliset iimaisut, ovat pohjana aineiston
pelkistamiselle. Merkityksellisia ilmaisuja voidaan kayttaa myos raportissa esimerkkeind. llmauksia
voidaan kayttaa lainauksina raportissa. Niita kayttamalla voidaan perustella tehtyja analyyttisia
paatelmid. Pelkistaminen on ikaan kuin aineiston tiivistamista. Merkitykselliset iimaisut tiivistetaan

niin, etta olennainen tieto silyy. (Juvakka ym. 2007, 117.)

Aineiston pelkistaminen aloitettiin litteroinnin jalkeen niin, etta kaikista haastatteluista luotiin
taulukko. Taulukkoon tuotiin ilmaisuja, joissa oli tutkimuksen kannalta olennaista tietoa ja
ilmaisuista muodostettiin samalla pelkistys, jossa alkuperaisen ilmaisun ajatus on tiivistetty ja
kirjoitettu kirjakielella (Kuvio 1). Pelkistamisen avulla isosta aineistosta haluttiin tuoda esille
tutkimuksen kannalta olennainen tieto. Seuraavaksi ndama ilmaisut ryhmiteltiin tutkimustehtavien
alle. Tutkimustehtavien alle tuotiin ilmaisut, jotka liittyivat kuhunkin tutkimustehtavaan. Osa
ilmaisuista saattoi sopia useamman tutkimustehtavan alle. Kaikki se aineisto, mika ei vastannut

tutkimustehtaviin, rajattiin ryhmittelyn ulkopuolelle.

Alkuperainen ilmaisu Pelkistetty ilmaisu

"kylla se (vanhemman sairaus) on tehnyt tosi Vanhemman sairaus on tehnyt vahvemman
paljon vahvemman ihmisen ja opettanut ihmisen ja opettanut hyvaksymaan erilaisia
tavallaan hyvaksymaan kaikenlaisia ihmisia"  ihmisia.
Kuvio 1. Esimerkki alkuperaisesta ilmaisusta seka siita tutkijoiden muodostamasta pelkistetysta

ilmaisusta.

Aineiston pelkistaminen ja ryhmittely tutkimustehtavien alle tehtiin alkuperaisten tutkimustehtavien
mukaan. Pian kuitenkin syntyi ajatus tutkimustehtavien muokkaamisesta, silla esimerkiksi

kolmannen tutkimustehtavan kohdalle, jossa kasiteltin muiden ihmisten suhtautumista, ei noussut
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merkittavasti esille tietoa. Aineistoista nousi kuinkin esille paljon asioita vastaajien saamasta tuesta,
sen erimuodoista ja antajista. Tutkijat halusivat muokata tutkimustehtavia niin, etta saadaan
paremmin nostettua vastaajien saama tuki kokonaisuutena esille. Sitd kautta myds muiden
suhtautuminen nousi esille osana toista tutkimustehtavaa erityispiirteista. Uudet kehitystehtavat

muotoutuivat seuraaviksi:

1. Millaisia tunteita vanhemman vamma heratti lapsuudessa ja mista sait tietoa

vanhemman tilasta?

2. Millaisia erityispiirteitd haastateltava kokee vanhemman vamman tuoneen

eldamaansa ja arkeensa lapsuudessa?

3. Millaista tukea haastateltava ja hénen perheensa sai ja millaisena se koettiin?

Ryhmittelyssa aineistosta etsitdéan samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia kasitteita.
Samaa tarkoittavat kasitteet ryhmitelldén ja yhdistetdan luokaksi. Luokka nimetaan sisaltoa
kuvaavalla kasitteellda. Luokitteluyksikkona voi olla tutkittavan ilmion ominaisuus tai kasitys.
Luokittelun tarkoituksena on aineiston tiivistaminen ja pohjan luominen tutkimuksen
perusrakenteelle. Tutkittavasta ilmidsta voidaan luoda alustavia kuvauksia. (Tuomi ym. 2002, 112-
113.)

Ne ilmaisut, joissa on samankaltainen sisaltd, voidaan yhdistaa samaan luokkaan. Yhdistelyn
jalkeen luokalle annetaan nimi, jonka pitaisi kuvata kaikkia sen alle tulleita pelkistettyja ilmauksia.
Ryhmittelyssa voi olla useita vaiheita. Ylaluokat voivat syntya samaan aikaan kuin muutkin luokat
ja luokkia voidaan yhdistelld. Ryhmittelyssa tarkeda on arvioida, kuinka pitkalle ryhmittelya
kannattaa tehdd, jottei tulosten informaatioarvo vahene. Aineiston pelkistamis- ja

ryhmittelyvaiheessa on jo mukana aineiston abstrahointia. (Juvakka ym. 2007, 118-119.)

Abstrahoinnissa eli kasitteellistamisessa aineistosta erotetaan tutkimuksen kannalta olennainen
tieto. Valikoidun tiedon perusteella muodostetaan teoreettisia kasitteitd. Luokituksia yhdistelldan
niin kauan, kun se aineiston sisallon nakokulmasta on mahdollista. Kasitteita yhdistelemalla

saadaan vastaus tutkimustehtavaan. Empiirinen aineisto litetdan abstrahoinnissa teoreettisiin
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kasitteisiin. Tuloksissa esitetddn aineistosta muodostetut teemat seké& kuvataan luokittelujen

pohjalta muodostuneet késitteet, kategoriat ja niiden sisallot. (Tuomi ym. 2002, 114-115.)

Kun tutkimuksen kannalta olennainen tieto oli pelkistetty ja tuotu kehitystehtavien alle, ryhmiteltiin
ilmaisuja niiden sisallon mukaan. Aluksi tehtiin niin, etta jokainen tutkija ryhmitteli yhden
tutkimustehtavan, jonka jalkeen muut tarkastivat ryhmittelyn. Tassa oli kuitenkin ongelmana se,
etta jokaisella tutkijalla oli oma ajatuksensa ryhmittelysta ja kategorioinnista, eika erikseen tehtyna
paassyt keskustelemaan perusteluista ryhmittelylle. Lopulta paadyttiin tekemaan konkreettisesti
niin, etta kaikki mukana olleet ilmaisut tulostetiin ja tutkimusryhma kokoontui pohtimaan ilmaisujen
sisalta ja ryhmittelyd. Ryhmittelyssa etsittiin samanlaisuuksia ja erilaisuuksia ja karsittiin vield pois
ilmaisuja, jotka eivat vastanneet muokattuihin kehitystehtaviin tai kuuluneet mihinkaan

muodostettuun ryhmaan.

Esimerkkeja samaan ryhméaan ryhmitellyista ilmaisuista:
e Vanhemman sairaus on aiheuttanut vihaa ja surua, varsinkin lapsen huomatessa sen
etenemisen.
e Vanhemman sairaus on vaikea aihe.

e Vanhemman sairaus on aiheuttanut huolta vanhemman terveydesta.

Kun ilmaisut oli ryhmitelty sisallon mukaan, tutkijat pohtivat yhdessa sita, millaiset kasitteet

yhdistavat teemaan valittuja ilmaisuja ja millaisia yla- ja alaluokkia (kuvio 2) niista muodostuu.

Sukulaiset lohduttajina
Sukulaisten huolehtiminen
Vanhemman tuki
Vanhemman ja sukulaisten tuki — Laheisten tuki
Vahva perhe

Laheisten tuki

Suojeluvaisto

Kuvio 2. Esimerkki ryhmittelysta.

Lopullista ilmaisun ryhmittely- ja luokitteluprosessia kuvaa parhaiten portaittainen kaavio (kuvio 3).
Kuviosta kay ilmi alkuperainen ilmaisu, sen pelkistetty versio seka alaluokka, josta selviaa lyhyesti,
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kenelta tukea on saatu ja minka tyyppisesta tuesta on ollut kysymys. P&aluokan alle on luokiteltu
kaikilta perheen laheisilta saatu tuki (kuvio 3). Laheisten tukeen on luokiteltu kuuluvaksi muun

muassa sukulaisilta, vanhemmilta ja sisaruksilta saatu tuki.

[Imaisu
" tulee heillakin vahan sitten Pelkistetty limaisu
semmoinen niin kuin tadin tai Sukulaiset eivét aina Alaluokka Paluokka
sedén rooli tai semmoinen. Ei huomaa etté asioista voi Sukulaiset Laheisten
hoksata sitd ett4 voidaan keskustella iiman lohduttajan lohduttajina tuki
puhua asiasta ettei tarvii ruveta roolia

[ohduttaa tai mitaén”

Kuvio 3. Esimerkki luokittelusta prosessina.

Analyysin jalkeen tehdaan johtopaatoksia ja tulkitaan saatuja tuloksia. Tulkinnan kohteena ovat
haastateltavien kielelliset ilmaisut, miten tutkijan oma kielenkaytto on vaikuttanut aineiston keruun
eri vaiheissa saatuihin tuloksiin ja miten tutkija on pystynyt ymmartdmaan tutkittavia
haastattelutilanteissa. ~ Tulkintaa tapahtuu tutkijan toimesta, tutkittavan toimesta ja

tutkimusselosteen lukijan toimesta. (Hirsjarvi ym 2007, 224.)

Tulosten analysointi ei riita tutkimusten tulosten kertomiseen, vaan tuloksista pyritaan tekemaan
synteeseja. Synteeseissa paaseikat on koottuna ja vastaukset menevat linjassa tutkimustehtavien
kanssa. Johtopaatokset puolestaan perustuvat synteeseihin. Tutkija pohtii tulosten merkitysta
tutkimusalueella seka niiden laajempaa merkitysta, esimerkiksi mita hyotya tuloksista voi olla

laajemmassa mittakaavassa. (Hirsjarvi ym. 2007, 224-225.)
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I TUTKIMUSTULOKSET

41 Vanhemman sairauden/vamman herattamat tunteet ja tiedonsaanti

Haastatteluissa nousi ilmi erilaisia tunteita vanhemman vammaan/sairauteen liittyen seka tietoon

jota vanhemman tilasta oli saatu, ne ryhmittyivat neljaan paaluokkaan seuraavasti (kuvio 4).

Alaluokka

Rohkeus
Kyky kohdata Pailuokka
vastoinkdymisid
Eldmanasenne
Sairaus voimavarana
Vahvuus

Arvomaailma

Suvaitsevaisuus
Toisista huolehtiminen
Ei katkeruutta

Tavallinen arki

Ei koe jadneensa
mistddn paitsi

Ei alussa vaikutusta
arkeen Vanhemman vamman
Vammaisuus osa vaikutus normaaliin
eldmad arkeen

Muut huomasivat
poikkeavan arjen
Vanhemman hoidot
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Alaluokka

Vammasta
kertominen
Keskustelu Pddluokka
Tietamys vanhemman
tilasta

Tiedonsaanti
Vanhempi Avoimuus
tiedonantajana

Itse etsinyt tietoa
Tapahtuminen
tiedonanti

Oikeus nayttds
tunteet
Oikeustuntea erilaisia
tunteita

Viha

Suru

Vaikea aihe

Huoli vanhemmasta
Riittamattémyys
Turvattomuus MNegatiiviset tunteet

Epédtietoisuus
Ymmartamattomyys
Menettamisen pelko
Onko muilla
helpompaa

Kuvio 4. Vanhemman vamman vaikutus tunne-elamaan

41.1 Vanhemman sairauden/vamman vaikutus lapsen arvomaailmaan

Tuloksista kavi ilmi, ettd vanhemman sairaus tai vamma on opettanut kasittelemaan
vastoinkaymisia ja niista selviytymista. Vastaajat kokivat, etta ovat saaneet rohkeutta osallistua
erilaisiin tilanteisiin. Vanhemman sairaus tai vamma on myds opettanut hyvaksymaan erilaisia
ihmisia ja se on vaikuttanut yleisesti elamanasenteeseen seka arvomaailmaan. Vanhemman
sairaus tai vamma on tuonut positiivisia asioita ja taitoja, joista on ollut apua elamassa seka tehnyt

vahvemman ihmisen. Muista huolehtiminen ja erilaisuuden kunnioittaminen koettiin tarkeaksi.
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Katkeruutta ei koettu, vaikka joistakin asioista onkin joutunut luopumaan vanhemman sairauden

myota.

Antaa vahan niinku tota erilaista perspekliivia tdhén eldéménkatsomiseen, etté kaikki ei aina
mee niin, kun vois toivoo. Ja kyllé koen, etté pystyy véhén laajemmalla skaalalla katsomaan
sitte niinku asioita ja néin suhtautumaan erilaisiin tilanteisiin.

Kylléd se on tehnyt tosi paljon vahvemman ihmisen ja opettanut tavallaan hyvdksyméén
kaikenlaisia ihmisié.

--eften ikdén kuin tiedé paremmasta, etten osaa siihen sillé lailla verrata. Minulle se on ollut
enemmén sellainen, ettd mind nden sen jollain tavalla, oon kééntény sen positiiviseen ja
voimavarana, etté sitten on tavallaan oppinut pienesté pitden sellaisia taitoja ja avuja, jotka
auttanu sitten my6hemméssé eldméssa. Ja sitten ylipdénsé eldmanasenne, asenne on sitten
véhén toisenlainen.

4.1.2 Vanhemman sairauden/vamman vaikutus arkeen

Osalle vastaajista vanhemman tila ei aluksi vaikuttanut elaméaan, osalle sairaus on ollut aina osa
perheen tavallista elamaa Kavereiden ihmettelya ei juurikaan huomioitu, arki oli erilaista, mutta
omalle perheelle tavallista. Haastateltava huomasi poikkeavuuden arjessa vasta sitten, kun joku
ulkopuolinen mainitsi siita. Vanhemman sairaus ei ole vaikuttanut kaverisuhteisiin tai tehnyt
ulkopuolista oloa. Vanhempi nukkui paljon, mita kaverit saattoivat joskus ihmetelld. Vanhemman
hoitokaynnit nayttaytyivat lapselle kuin vanhempi olisi kaynyt toissa. Koettiin tarkeaksi, etta arki

jatkui tavallisena vanhemman tilasta huolimatta.

Mutta ei sité sillé tavalla noteerannut (kavereiden kommentteja) suuremmin etté. Se vaan oli
semmosta omanlaista arkea.

Ei sitd (vanhemman véasymystd) itse pitdnyt mitenkdén epénormaalina. Tietenkin jotkut
naapurin lapset joskus kévivét tai jotakin, niin ihmettelivat, ettd miksi hdn nukkuu péivalla.

Mutta se ehké lapsen nékbkulmasta se enemmaén néytti silté kuin se olisi tissé kdynyt.
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4.1.3 Avoimuus vanhemman sairaudesta/vammasta

Vanhemman tilasta on puhuttu avoimesti perheissa eika aihetta ole peitelty. Asia on otettu esille
seikkaperaisesti. Vastaajat kokivat tietavansa vanhemman tilasta paljon, ja osa oli myos lukenut
itse sairaudesta. Tietoa oli saatu myos erilaisista tapahtumista. Vanhemman tila on otettu esille
arkipaivaisessa keskustelussa tai asiasta on keskusteltu tarkoituksen omaisesti. Avoimuus on
koettu hyvana asiana ja vanhemman kanssa kaydyt keskustelut koettiin merkityksellisiksi.

Vastaajien mielesta tiedonsaanti on ollut riittavaa.

Hyvin pitkélti siitéd mité on juteltu vanhemman kanssa ja sitte netisté lukemalla.

Se on varmaan enemmén miesten ongelma, ehkd enemmén salaillaan, mutta kyll& sekin
aika avoimesti on kuitenkin yrittényt kertoa aina, etté mité tapahtuu milloinkin.

Oiskohan se ollu semmonen tilanne vaan, etta vanhempi  on puhunu siita,
etta tiidtks minkéd takia syén néitd Idékkeitd niinku koko ajan ja téllee. En osaa
sanoo sellasta yksittéistd hetkee.

Kylld mind muistelen, ettad se otettiin heti esille. Ei meilté niin kuin missdén vaiheessa
peitelty mitédén. Ja on ollut hyva asia, ettei ole ldhdetty peitteleméaén.

Perheessa on suhtauduttu avoimesti tunteisiin ja niiden nayttamiseen. Vanhemmilta on voinut
kysya myos negatiivisista asioista. Vanhemman sairauden my6ta elam@an kuuluvat myos
negatiiviset tunteet, ja niitd tulee saada tuntea ilman huonoa omaatuntoa. Jokaisen tuntemat

tunteet ovat todellisia eika niita voi vertailla. Jokaisella on oikeus kaikenlaisiin tunteisiin.

Mutta ite ajattelen, ettd onhan silld omaisellakin oikeus tuntea semmosia tunteita ja
vaikeitakin tunteita. Saa olla sesmmosia tunteita, niink6 vaikka teininéki, ettd ei
mulla yhtéé haluta olla tuon vanhemman kans tai tdmmésié. Ettd eihédn siiné oo,
ei pitéis tuntea huonoa omaatuntoa siitd. Ettd ne kuuluu siihen, etté vaikka on surullinen
tilanne tai joku muu niin kaikki saa tuntea tietynlaisia tunteita. Eihén tunteita voi
laittaa sillai skaalaan, etté jonku toisen tunne on térkedmpi. Tottakai voihan niita
Suhteuttaa sitten, ettd onko se etten minéd saanu karkkia niin sitten téllé hetkelld se, etté
pystynkd véhén hillitseméén sité ja néin, mutta ettei pidé kieltda ettei sais tuntea.

Aina oon kokenu sillai ettd meilla on avoimesti puhuttu siitd ja on ollu hyvéd asia
Ja sitte on voinu, ei 0o tarvinnu koskaan mittéén, etté uskallanko kysyé jotaki asiaa. Vaan
eftd on uskaltanu kysyd ihan kaikkea ihan sellaisia negatiivisiaki juttuja, etta
ei 00 tarvinnu vanhempaa varjella miltéén ettd sen takia ois pitény jéttdd kysymétté
jotakin.
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Mutta  en oo mitenkdén ei  se 0o mitenkdan suodaftanu, ihan  samanlainen
teini oon ollu siitd huolimatta kun jotkut aina epéili sitd, eftd mitenk& no voiko sité olla
mitenkaén. Noo... oon mé kiukutellu vanhemmalle varmaan, ihan niinké muutki teinit.

41.4 Vanhemman sairauden/vamman aiheuttamat negatiiviset tunteet

Vanhemman sairaus/vamma on aiheuttanut lapsessa vihaa ja surua, varsinkin lapsen huomatessa
sen etenemisen. Vanhemman tila on vaikea aihe ja sairaus on aiheuttanut huolta vanhemman
terveydesta. Huolta on aiheutunut, etenkin silloin, kun jotakin on sattunut. Vastaajat kokivat, etta
oma karsivallisyys ja ymmarrys loppuvat vélilld. Aina ei osaa toimia auttaakseen vanhempaa.
Joskus karsivallisyys loppuu ja vanhemmalle suuttuu jostakin, vaikka tietaa ettei vanhempi voi
asialle mitaan. Negatiivisiksi koettiin epatietoisuus ja ymmartamattomyys siitd mita vanhemmalle
on tapahtumassa. Kun toinen vanhempi oli ollut tuki ja turva ennen sairastumistaan, oli hanen
sairastumisellaan suurempi vaikutus. Lapsen teini-iassa kokema vanhemman akuutti
sairaskohtaus vaikutti voimakkaasti, silla tuossa iassa pystyi jo ymmartamaan tilannetta
enemman. Teini-iassa oli myos tapahtunut vertailua muihin ja oli koettu, etté muilla teini-ikaisilla on
helpompaa heidan vanhempiensa ollessa terveitd. Vanhempien sairauden/vamman myota

menettamisen pelko laheisista on suuri, voi olla vaikeakin paastaa ulkopuolisia itsensa lahelle.

Tietenkin semmoinen huoli oli koko ajan péélla. Varsinkin silloin kun aina sattui jotakin niin
silloin tuli semmonen tavallaan voimakkaampi huoli siité, ettd miten péarjétaan.

Se karsivéllisyys niin se vaan loppuu kesken lédhes aina. Ainaki ite oon huomannu, etté
tulee niinku sitte tavallaan  kiukuteltua jostain ihan turhasta jos toinen tarvii apua
Jja sit jélkikateen miettii, ettd ei ois kylld tarvinnu kun ei toinen sille mitdén mahda
kuitenkaan ja nain.

Kun se vanhempi on ollut semmonen tuki ja turva koko ajan niin ei osannut odottaa, etté
sille kévisi jotain. Se varmaan vaikutti silleen tietylla tavalla véhdn enemmaén.

Me ollaan sitten védhéa ehka siten, ettei paéstetéd sen perheen tai suvun ulkopuolisia ihmisié
léhelle kovin helposti. Siind on varmaan se menettémisen pelko aika suuri.

Tosi naiivia ajatella mutta kylla silloin joskus teini-idssé ajatteli silla tavalla, ettd kun muilla
on niin paljon helpompaa.

33



4.2 Vanhemman vamman/sairauden tuomat erityispiirteet elamassa

Haastatteluissa tuli ilmi

erilaisia

tekijoita,

joita  tiedonantajat

kokivat

vanhemman

vamman/sairauden tuoneen elamaan, ne ryhmittyivat neljaksi paaluokaksi seuraavasti (kuvio 5).

Alaluokka

Vanhemman kyky
osallistua

Siivooja perheessd
Kotona auttaminen
Avustaja perheessd
Vanhemman ldsniolo
Apuvadlineet kotona
Hoitovalineet

Lapsen osallistuminen
Sairaskohtaukset
Vanhemman avun
tarve

Lasten
itsendistyminen

Yhteinen aika
Mathkailu
Apuvilineet matkalla
Hyvittaminen

Ei koe olevansa
tervetullut

Huono asenne
Varovaisuus
Megatiivisia kohtaamisia
Ei merkitysta

Tiedot palveluista
Erilaisten
jarjestotapaamiset

Ei lapsia tapaamisissa

Kuvio 5. Vanhemman vamman tuomat erityispiirteet

Pddluokka

Sairauden nakyminen
arjessa

[ Rajoitukset
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Ulkopuclisten kohtaaminen

Jarjestotapaamiset




421 Vanhemman sairauden/vamman tuomat erityispiirteet tavallisessa arjessa

Lapset ovat osallistuneet enemman kotitoihin ja tottuneet auttamaan askareissa. Lapset ovat
tehneet itsenaisesti valipaloja ja vanhempi on luottanut lasten parjaamiseen. Perhereissuja on
myos mietitty sen kannalta, mihin vanhempi kykenee. Eraassa perheessa oli kaynyt siivooja apuna,
silla se oli tullut edulliseksi. Avustajat koettiin myonteiseksi asiaksi, vaikkakin avustajan ollessa
paikalla lapset ovat hieman vaivaantuneet. Tunnollinen avustaja perheessa oli myos aiheuttanut
lapsessa huvitusta. Vanhemmilta oli saatu tarpeeksi huomiota ja vanhempi on ollut myds
enemman kotona kuin olisi ollut tydelaméassa ollessaan. Konkreettisimmin arkeen on vaikuttanut
vanhemman liikkuntakyvyn huonontuminen. Laakkeet ja neulat ovat tulleet tutuksi lapsellekin, kun
vanhempi on niitd kayttanyt. Lapsi on paassyt myds mukaan hoitojaksoille ndin halutessaan.
Vanhempi on ollut myds vasynyt ja saattanut mennd toimintakyvyttomaksi. Vanhempi ei ole

halunnut kuormittaa lasta, vaikka olisi saattanut tarvita apua.

Ei missdén nimesséd mitdén sellasia mitenkdén negatiivisia, ettd ihan mukava oli, etta
vahén arka oli se avustaja niin vahé silleen niinku joutui te miettiméén silleen, etté antaa
hénelle tilaa toimia.

Varmaan sillai pienempéné niin ehké toi sellasen konkreettisen ku vanhempi rupes
kéyttaén keppeja jonkin verran.

--niin meidén vanhempi aika paljon nukkui.

kolme vai neljé kertaa viikossa kévi hoidoissa, niin tavallaan oli kuitenkin tavallaan koko
ajan kotona mutta kuitenkin oli niin vasynyt tekeméén mitéén niin sitten toisaalta niin kuin
ei ollut paikalla.

Etté silleen ollaan luotettu jo aika pienesté pitden meihin, ettéd me osataan ja selvitaén.

No just se, etté tavallaan itsendisesmmaéksi varmaan tuli aikasemmin. Oltiin, tuota niinku
piti, meillekin kuitenkin vélipalat sun muut tehtiin etukéteen ja aamupalat sun muut mutta
tietenkdén ku vanhempi ei jaksanu niité tehé niin ruvettiin itse tekeméaéan tosi pienena niita.
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4.2.2 Vanhemman sairauden/vamman tuomat rajoitukset lapsen elamassa

Vanhemman sairaus/vamma on rajoittanut perheen tekemia matkoja ja isompia asioita ei ole voinut
vanhemman kassa tehda. Liikkuessa on taytynyt ottaa huomioon my0s vanhemman kayttamat
apuvalineet kuten pyoratuoli. Vanhemman kanssa urheilu ei ole onnistunut hanen sairauden tai
vamman vuoksi. Vanhempi on kuitenkin pyrkinyt korvaamaan erikoistilanteet muulla tavoin.
Vanhemman ollessa kotona, lapset eivat ole myoskaan tarvinneet paivahoitoa, vaikka se olisi
saattanut olla sellainen asia johon lapsi olisi halunnut osallistua. Perheet ovat keksineet erilaisia

tapoja toimia yhdessa.

Ei kéyty ulkomaanmatkoilla tai mitdén tai yhdessé ei pystytty matkustamaan koska
vanhemmalla oli aina hoitoja niin usein niin ei pystytty kdyméén milléén lomilla niin paljon.
En koe ettd siind muuten olis ollut mitdén kovin erilaista kuin Semmosissa
keskivertoperheessa.

el 00 voinu lédhtee, vaikka niinku pelaamaan jéékiekkoo vanhemman kanssa tai
pelaamaan séhlyé tai tdmmasié. Etté niinku urheilu vanhemman kanssa on jéény aika
véhélle.

Et sit sitd on vanhempi halunnu korvata niinku kaikella muulla tavalla, mut tota niinku
suoraan hénen kans on aika vahén tullu urheiltua.

Ollaan aina Ibydetty ratkasuja moniin eri asioihin (mitéd tehdad yhdessd vanhemman
kanssa), tehdédn ne ehké véhé eri tavalla mutta kuitenkin I6ytyy niité juttuja mitd pystyy
teha.

4.2.3 Ulkopuolisten ihmisten kohtaaminen sairauden/vamman kanssa

Ulkopuolisten ihmisten suhtautuminen vanhemman sairauteen/vammaan koettiin paaasiassa
positiivisena. Perhe on joskus tuntenut olonsa ei-tervetulleeksi ja koettiin, ettad sairautta kohtaan on
olemassa tietynlainen asenne. Vanhemman tila aiheuttaa ulkopuolisissa my6s varovaisuutta. Osa

koki suhtautumisen hyvaksi tai silld ei ollut lainkaan merkitysta.

Pééasiassa ihan positiivisena, ettéd ei 00 ollu, me ei olla oltu oikeen missédén vaiheessa
semmosessa tilanteissa, joskus on jotain semmosia, etté tulee vahén sellanen olo etta ei
olla tervetulleita

36



Niinku kylléd sen huomaa, ettd on jonkin verran semmosta... asenne on ilmapiirissé
semmosta

Ei kukaan 00 koskaan mitenk&én niinku pilkannu tai ruvennu mitéén silleen kyseleen, etté
mik& juttu tdéd on. Koen etté niinku muut on suhtautunu hyvin siihen, etté ei oo koskaan
tarvinnu kokee mitédéan hdpeda tai mitdén vastaavaa

En minéd kylld usko, ettd niilld (ulkopuolisten suhtautumisilla) on ollut hirveédn isoa
merkitysta.

424 Kokemuksia perheen osallistumisesta jarjestotapaamisiin

Jarjestotapaamiset koettiin positiivisina. Niissa tavattiin erilaisia ihmisia ja tiedonsaanti niista
koettiin mielenkiintoisena. Muita lapsia jarjestotapaamisissa ei valttamatta ollut. Erilaisten ihmisten

kohtaaminen tapaamisissa koettiin rikkaudeksi.

Niitd kohtaamisia erilaisten ihmisten kanssa ja sitd mitd tapahtuu misséki ja
palvelujérjestelméstéa ja kaikesta timmdsesté jotka sindnsé mielenkiintosia juttuja.

Sitten jonkun verran kéytiin itsekin niissé (jérjestoiden) tapahtumissa mutta eihén siella
muita lapsia ollut niin I&hinn& vaan vietettiin aikaa siella sitten pelatessa tai jotaki.

--jérjeston tapahtumissa joissa tapaa tosi erityylisia ihmisié, mitd muuten oisin tavannu.

4.3 Tuen tarve ja erilaiset tukimuodot joita oli saatu

Haastatteluissa nousi esille erilaisia tukeen liittyvia asioita, jotka ryhmiteltiin viiteen paaluokkaan

tuen antajan, tukimuodon tai tuen tarpeen ja tarjonnan mukaan seuraavasti (kuvio 6).
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Alaluokka

Pddluokka

Sukulaiset lohduttajina

Yanhemman tuki

Sukulaisten tuki { Liheisten tuki
Vahva perhe

Suojeluvaisto

Tarhassaja
paivakodin

huolenpito
Lapsen tuntemukset
huolehtimisesta

Koulun ja paiviakodin
tuki

Koulu

Terveydenhoitajat

Hoitajat
Lagdkadri Ammattilaisilta saatu tuki
Perheen hoitotyd

Sairaala

Vertaistuen tarve
Tuen tarjoaminen

Avun pyytaminen ja
tarjoaminen
Kokemusten vertailu
Sisarukset

Tuen ja tarpeen
kohtaaminen

vertaistukena
Ei tuen tarvetta

ldrjestdistd vertaistukea [ Vertaistuki ja jarjestot

Rahallinen tuki [ Taloudellinen tuki

Harrastukset -
tukena [ Muu tuki

Kuvio 6. Tuen eri muodot
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431

Laheisilta saatu tuki

Laheisilta ja erityisesti omalta perheelta oli saatu hyvin tukea. Perhe koettiin vahvaksi. Vanhemmat

ja sukulaiset ovat huolehtineet lasten harrastuksiin paasemisesta ja ovat olleet valmiita

jarjestamaan terapiaa lapsille, jos se olisi koettu tarpeelliseksi. Sukulaiset olivat valmiita auttamaan

vaikkakin joskus asettuivat lohduttajan rooliin. Aikuisen huomiosta ei lapsilla ole ollut puutetta.

Laheisten lasnaolo koettiin tarkedksi. Suojeluvaisto omaa perhetté kohtaan koettiin korostuneeksi.

4.3.2

--tulee heilldkin vahan sitten semmoinen niin kuin tadin tai sedén rooli tai semmoinen. Ei
hoksata sité, eftd voidaan puhua asiasta ettei tarvii ruveta lohduttaa tai mitaan.

Ja aina on Ibytyny reeneihin kyyti ja sit on joka peleissé ollu kannustamassa ja kaikki
kausimaksut on maksettu ja néin niini tota siitd oon kyllé niinku &&rettémén kiitollinen. Ja
Sité kautta on tullu se tuki.

Kylla silleen, ettd ne (ldheiset) on kans heti niinku kérkylléd auttamaan jos vaan on niinku
sellanen tilanne etta tarvii apua.

Oikeastaan niin kuin vaikka sanoin ettd se perhe on tavallaan tiivis, niin meilld on
semmoinen tietynlainen suojeluvaisto ehké véahé ylikorostunutkin.

Koulusta ja paivakodista saatu tuki

Paivakodissa vanhemman tila oli huomioitu hyvin. Lapsen tuntemuksista kysyminen koettiin

tarkeaksi. Perheen voinnista tiedustelu arkipaivaisessa keskustelussa ei myoskaan ollut tuntunut

lapsesta pahalta. Sairautta ei koulussa ylikorostettu mika koettiin hyvaksi asiaksi.

-mutta tuota sielld (pdivdkodissa) se huomioitiin tosi niin kuin ainakin omasta
nékbkulmasta tosi hyvin etté ne kyseli tosi paljon ja silloin sité ei niin kuin ei ehké tavallaan
tuntunut niin pahalta kun siitd kysytdén koska se kuitenkin tapahtui ldhes péivittéin eiké
ymmértényt etté se olisi niin paha tavallaan.

--Se on kuitenkin niin kuin lapselle varmasti sillé tavalla mukavampi jélkikéteen etté joku on
kysynyt ja silloin vastaaminenkin on helpompaa ja pystyy véhé sillé tavalla
yksinkertaisemmin sanomaan ettd milté tuntuu sun muuta. Silloin se oli ihan mukava kyll4.

Ehka siellé ei kuitenkaan sité kuitenkaan niin paljo huomioitu, kouluissa. Toisaalta se oli
ihan hyvé, etta sitd ei mitenk&an niin kuin ainakaan ylikorostettu tai siité ei olisi ollut kiva
puhua vélttamatta.
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4.3.3 Ammattilaisilta saatu tuki

Hoitajien suhtautuminen on paaasiassa ollut hyvaa ja laakarit ovat selittaneet esimerkiksi
sairauteen liittyvat seikat hyvin ja ymmarrettavasti. Sairaalassa vanhemman tila on myés huomioitu
hyvin ja apua on saatu. Vastauksista nousi esille erityisesti se, etta perheen huomioiminen on
tarkea osa asiakkaan hoitoa. Erityisesti kouluterveydenhoitajat olivat huomioineet vanhemman tilan
hyvin. Ylaasteikaisena lapsi on voinut kokea terveydenhoitajan tuen taakkana ja lukioiassa on

saattanut jattda mainitsematta asian, koska ei ole halunnut selittaa asiaa uudelle hoitajalle.

--se on kuitenkin aika olennainen osa sen sairaan ihmisen hoitoa, ettd huomioidaan se
perhe siind mukana.

Mutta just terveydenhoitajat sitten nostivat sita esille. Ehké lukiossa taisin lopettaa sen
merkitsemisen koska rupesi vaan &rsyttdméaén kun joku ulkopuolinen taas kysyy siité ja
sanon samat asiat ja en kokenut silloin mitédéan hyotya siind.

Ja kaikki terveydenhoitajat tietenkin halusivat nostaa sen aina esille, mutta ei oikeastaan
kiinnostanut koska et sind niita péivittdin née, niin ei halunnut ikiné léhted aukaisemaan
sitd. Koulussa ehké ei niinkdén hirveend. Ala-asteella jonku verran mutta yldasteella sen
tavallaan halusi unohtaakin tietyllé tavalla, ettéd en halunnut etté kaikki tietdé kaikkea.

4.3.4 Vertaistuki, jarjestot ja muut tukimuodot

Perhe on saanut tukea vammaisjarjestoista ja ne koettiin tapaamispaikoiksi, joissa oli mahdollista
tutustua samanlaisissa tilanteissa oleviin perheisiin. Osa oli saanut taloudellista tukea, osa sita ei
ollut tarvinnut. Harrastukset koettiin tarkeaksi osaksi arkea ja ne toimivat tunteiden hallinnan

keinona.

--sitte ihan vertaistukea, etté eri vammaisjérjestoissé vanhempi on aika aktiivinen niissé,
niin niisté on tullu tukea meille omaisillekin ja vanhemmalleki myas sitte ja ihan mullekin.

Siis kylld niinkun ndissé invalidiliiton jutuissa ko kaytiin, niin kylldhdn me niissé niihin
térméttiin mutta ei meilld mitdén tukiperheita ollu koskaan tai eftd kenenkéén kans ois
mitenk&an erikseen tavattu.

No rahallista tukea tietysti.
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Eiké ole sitten varmaan koettu henkisen puolen apua tarpeellisena.

Ja tietenkin on niité harrastusten, mind itse allekirjoitan kyllé niiden nimeen ihan téysin. Ne
pitédé tietylla tavalla semmosen arjen kasassa ja pédésee ajattelemaan muita asioita.
Tekemé&én jotakin jossa paésee tietylla tavalla purkamaan niité tunteita ja sellasta pahaa
oloa.

4.3.5 Tuen jatarpeen kohtaaminen

Koettiin, etta vertaisperhe, jossa olisi ollut saman ikaisia lapsia, olisi voinut olla hyodyllinen.
Kokemusten jakaminen olisi saattanut olla hyddyllistd. Osa myds koki, etta olisi voinut tarjota
vertaistukea. Vastaajilla my0s sisarukset olivat toimineet vertaistukena. Keskusteluapua oli
saatettu tarjota mutta perhe ei ollut valttamatta sita kayttanyt. Avuntarjoaminen koettiin kuitenkin
tarkeaksi ja keskusteluapua on hyva tarjota. Osa koki, ettei tarvinnut tukea tai etta pyytaa sita jos

tarvitsee.

Et emma tii& misté ois hybtyé, ehka siité, etté ei kannata j&4da niinku yksin asian kanssa,
Jjos tuntuu silté etté tota tarvii apua niin kyllé siita pitaé sit rohkeasti vaan puhua.

En, ei 00 koskaan tullu semmosta fiilista (Etté tarvitsisi tukea).

Joskus ylé-asteikédsend, etté tavallaan niinku jotenki niinpdin, ettd eihén tédssé paljon
kehumista mutta meillé on asiat mallillaan ja niinku tavallaan ite on ajatellu sen etté minulla
olis paljon annettavaa muille tai meidén perheellé olis paljon annettavaa muille toisille jotka
on samassa tilanteessa.

Jos se (tukiperhe) olis ollut taalla lahistolla niin kylld mind nyt luulen, etté olisi niista
Saattanut pystyéd puhumaan ja tavallaan sitten olemaan tietylla tavalla toisellekin apuna ja

vertailla.

Tavallaan se, etté oli sisarukset, niin se on helpottanut paljon. Varmasti jos olisi yksin ollut
niin se olisi vaatinut jonku semmoisen.
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ITULOSTEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET

5.1 Vanhemman sairauden/vamman herattamat tunteet lapsuudessa ja tiedonsaanti

Isoimmaksi seikaksi, johon haastateltavat kokivat vanhempansa tilan vaikuttaneen, nousi
elamanasenne ja arvomaailma. Lapsesta saakka vastoinkaymisiin suhtautuminen oli erilaista kuin
muilla ikatovereilla ja elamassa oli opittu suvaitsevaisiksi, erilaisuutta ymmartaviksi.
Arvomaailmaan vaikuttaneet seikat olivat yha lasna aikuisuudessa. Myos Ireland & Pakenham
(2010) totesivat, etta vanhemman sairaudella voi olla positiivisia vaikutuksia lapsen kehitykseen;

auttamishalu, stressinsietokyky seka laajempi ymmarrys rajoitteista.

Haastateltavat kokivat erityisen tarkeaksi ja perheissa korostuneeksi avoimuuden ja erilaisten
tunteiden nayttamisen. Avoin ilmapiiri nakyi myos siina, etta vanhempi on avoimesti kertonut
kayttamistaan laakkeista tai voinut ottaa lapsen mukaan hoitojaksoille. Avoimuus korostui tekijana,
joka auttaa lasta suhtautumaan vanhemman tilaan. Ireland & Pakenham (2010) totesivat, etté yksi
vanhemman vamman/sairauden tuomista positiivisista vaikutuksista oli Iaheisemmat perhesuhteet,

jollaista voi myds avoimuuden ajatella rakentavan.

Luonnollisesti vanhemman sairaus on aiheuttanut my0s negatiivisia tunteita lapsessa; vihaa ja
surua sairauden edetessa seka menettamisen pelkoa. Haastateltavat kokivat, ettd myds naiden
tunteiden nayttamien tulee olla sallittua, kaikille perheen jasenille. Myos Hiles (2002) totesi, etta
lapsen selviytymiseen vaikuttavat didin avoimuus sairaudesta seké hanen tunteidensa kautta lupa
my0s lapselle nayttdd tunteita. Hiles (2002) myos totesi, ettd tiedonsaannilla oli lieventavia

vaikutuksia lapsen kokemaan aidin kuolemisen pelkoon.

Tuloksista kdy ilmi, etta lapset olivat nayttaneet tunteitaan vanhemmille rehellisesti ja lapsen
kehitysvaiheelle luontaisesti, esimerkiksi teini-idssa. Haastateltavat eivat tuoneet esille kaytoksen
hillitsemista vanhempaa suojellakseen. Hiles (2002) taas totesi tutkimuksessaan, etta lapset olivat

kayttaytyneet joskus kiltimmin ja pyrkineet piristamaan aitia, huomioiden aidin oman mielialan.

Haastateltavat kokivat tarkeaksi, etta perheen arki toimi ja jatkui omanlaisenaan, vaikka vanhempi
sairastikin. Arkeen liittyi vahvoja tuntemuksia siita, etta vaikka perheen arki oli erilaista kuin
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keskivertoperheissa, oli se juuri heidan perheelleen sitd tavallista arkea. Tuntemukset siita, ettei
lapsuudessa oltu jaaty mistaan paitsi kertoo siita, etta perheessa on l0ydetty omia, vaihetelevia

tapoja ratkaista esteet.

Tuloksissa ilmeni myos kehitysvaiheen vaikutus kokemukseen. Teini-iassa koettu vanhemman
sairastuminen vaikutti voimakkaasti, kun nuori ymmarsi sen vaikutukset elamaan ja myos elaman
rajallisuuden. Myds Ireland & Pakenham (2010) totesivat, ettd lapsen kehitysvaihe vanhemman
sairastuessa vaikuttaa lapsen sopeutumiseen. Tammisen et al. (2004, 104) teoksessa mainitaan
esimerkiksi sairauden luonne ja lapsen ika ja kehitystaso niina tekijoina jotka vaikuttavat lapsen
kokemukseen vanhemman sairaudesta. Hiles (2002) totesi tutkimuksessaan, etta alle 10 vuotiaat

kokivat aidin sairastumisen voimakkaasti tunnetasolla.

5.2 Vanhemman sairauden/vamman tuomat erityispiirteet

Lapsena vanhemman tilasta oli ajoittain kannettu huolta, mutta se koettiin kuuluvaksi arkeen.
Haastatteluissa ei noussut ilmi, etté huoli olisi vaikuttanut lapsen arkeen estavasti, esimerkiksi etta
lapsi olisi huolen vuoksi jaanyt pois harrastuksista tai muusta lapselle tyypillisesta toiminnasta.
Hileksen (2002) tutkimuksessa nousi esille erilaisia selviytymiskeinoja, joista osassa korostui juuri
vanhemman lohduttajan ja huolenpitajan rooli. Osittain tukijan rooli oli osana muodostamassa
lamminta ja laheista suhdetta aitiin, kun taas osassa huolehtijan rooli jopa ahdisti lasta ja han kantoi

huolta vanhemman mielenterveydesta (Hiles, 2002).

Vanhemman sairaus toi lapsen arkeen hoitovalineita, laakkeita ja apuvalineitd. Vanhemman
sairaus/vamma nakyi myos toimintakyvyn muutoksina sekéd ajoittaisina sairaskohtauksina.
Haastateltavat toivat esille, ettei vanhemman sairaus/vamma aiheuttanut hapeaa, eika kavereiden
ihmettelyihin juuri kiinnitetty huomiota. Ireland & Pakenhamn (2010) totesivat tutkimuksessaan, etta
vanhemman psyykkinen sairaus koettiin lapsena enemman hapealliseksi kuin vanhemman
fyysinen sairaus. Hileksen (2002) tutkimuksessa lapset kokivat eritavoin didin ulkoiset muutokset
sairauden myota. Lapsen suhtautumiseen vaikutti didin oma suhtautuminen kehonsa muutoksiin.
Osa lapsista oli kokenut hapeaa vanhemman liikuntakyvyn muutoksien yhteydessa liittyen MS-

tautiin.
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Tuloksista kay ilmi ettd, vanhemman tilan mydéta lapset olivat itsendistyneet aiemmin ja oppineet
kotitoihin, he olivat myds auttamassa vanhempaa erilaisissa arjen toiminnoissa. Auttaminen
koettiin perheen arkeen kuuluvana, mutta aina auttaminen ei kuitenkaan tuntunut mukavalta, ja
vanhemmalle saattoi suuttua avuntarpeesta. Jalkikateen nama asiat koettiin vahvuutena, joka on
auttanut oppimaan itsesta huolehtimista ja arjen kulkua. Ireland & Pakenham (2010) toteavat, etta
juuri silla, etta lapsi saa valita antamansa avun maaran on merkitysta lapsen sopeutumisen
kannalta. Kun lapsi voi itse vaikuttaa antamansa avun maaraan, han ei koe sita niin ahdistavana
kuin jos on velvoitettu auttamaan (Pakenham & Ireland, 2010). Hileksen (2002) tutkimuksessa
lapset eivat tuoneet esille kotitdiden tekoa erityisend@ velvoitteena vaan luonnollisena osana

tilannetta, jopa osana omaa selviytymistapaansa.

Vanhemman oma aktiivisuus sairauteen/vammaan liittyvissa jarjestoisséa nakyi myos lasten
eldmassa. Lapset osallistuivat vanhemman matkassa erilaisiin tapaamisiin, jotka koettiin
positiivisina niiden tuomien kohtaamisten kautta. Esimerkiksi tapahtumissa naki muita
samankaltaisissa tilanteissa olevia ihmisia, joka vahvisti erilaisuuden ja oman perheen tilanteen

hyvaksyntaa.

Haastatteluissa ilmeni, etta vanhempi oli kotona enemman, kuin jos olisi kaynyt toissa. Toisaalta
taas sairauden aiheuttama vasymys, oireet ja hoidoissa kaynti saattoivat vaikuttaa myos niin, ettei
vanhempi aina ollut lasna, vaikka olisi ollut kotona. Haastatteluiden perusteella vanhemman
sairaus siis tuo myas rajoituksia arkeen, kun apuvalineet ja hoidot taytyy ottaa huomioon kaikessa
perheen arjessa. Esimerkiksi juuri yhteisia urheiluharrastuksia tai lomamatkoja saatettiin kaivata,

vaikka ei toisaalta koettu jaavan mistaan paisti sairauden vuoksi.

5.3  Tuen eri muodot seka tuen tarpeen kokeminen

Tuloksissa nakyi, etta perhe ja sen keskindisen suhteen merkitys kasvavalle lapselle ja nuorelle on
tarked. Perheeltd saatu tuki on tarkeda, se voi olla keskustelua, lohdutusta, mutta myds apua
konkreettisissa asioissa kuten harrastusten tukemisessa seka yhteista aikaa. Sisarukset toimivat
ikdan kuin vertaistukijoina. Myos Hiles (2002) totesi tutkimuksessaan, etté sairastunut aiti ja muut

perheenjasenet, erityisesti sisarukset ovat merkittdvassa roolissa.
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Sukulaisten tuki nostettiin haastettuilla esille. Sukulaiset antoivat aikaa, ja turvallisia ja pysyvia
aikuisia elamaan, vanhempien lisaksi. Juuri silla koettiin olevan merkitysta, ettei sairaus ja
avuntarve aja sukulaisia pois. Sukulaiset saattoivat olla esimerkiksi niita, joiden kanssa tehtiin

sellaisia fyysisia aktiviteetteja joihin vanhempi ei kyennyt.

Harrastukset ovat tarkea osa lapsen ja nuoren elamaa ja normaalia arkea, niita lapsi voi myos
kayttaa tunteiden hallinnassa ja pahan olon purkamisessa. Myos Hiles (2002) totesi saman
tutkimuksessaan. Ireland & Pakenham (2010) totesivat tutkimuksessa, ettd huonompaa
sopeutumista vanhemman sairauteen/vammaan ennustavat eristaytyminen ja syrjaytyminen.

Naihin tekijoihin harrastusten voidaan ajatella vaikuttavan positiivisesti.

Ulkopuolisilta tulevan tuen puolesta tarkedksi nousi avun tarjoaminen. Tutkijat tulkitsivat, etta tuen
tarjoajalla tulisi olla kyky tarjota apua arkipaivaisesti niin, ettei asian esille tuominen aiheuta stressia
lapselle, tai tunnetta ettd nyt on pakko puhua asiasta. Tassa asiayhteydessa koettiin kuitenkin
tarkeimmaksi se, etta lapsella on tieto siita, ettd apua on saatavilla silloin kun sita tarvitsee ilman,
etta sita hanelle toistuvasti tarjotaan. Haastateltavat kokivat tarkeaksi, etta heidat oli otettu hyvin
vastaan vanhemman hoitopaikoissa. Oli merkityksellista, ettd myds he olivat saaneet esittaa

kysymyksia ja saaneet my0s vastauksia hoitavalta henkilokunnalta.

5.4 Johtopaatokset

Tuloksissa kay ilmi, etta lapsen kokemuksen kannalta merkityksellista on avoimuus ja kaikenlaisten
tunteiden salliminen suhteessa vanhemman vammaan tai sairauteen. Vanhemman vamma tai
sairaus rajoittaa perheen elamaa, riippuen sen laadusta. Lapselle on kuitenkin tarkeaa, etta perhe
|6ytaa omia tapoja olla ja tehda yhdessa. Tarkeaa on myds muiden antama tuki ja apu sellaisissa
asioissa joihin vanhempi ei kykene. Harrastukset ovat tarkea osa lapsen elamaa ja voivat toimia
selviytymiskeinoina ja tunteiden purkamisen paikkana lapselle. Harrastuksiin tulisikin kannustaa ja
antaa mahdollisuus. On merkityksellistd, ettd esimerkiksi lastenhoitajat, opettajat ja
terveydenhoitajat kysyvat perheen tilanteesta ja lapsen voinnista arkipaivaisten kohtaamisten

yhteydessa. Talldin lapsi voi kuitenkin itse paattad milloin on halukas asiasta keskustelemaan.
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Ulkopuolisten kohtaamisella ei ollut vaikutusta tdman tutkimuksen osallistujien elaméaéan, vaikkakin

tuovat esille vammaisuutta ja sairautta kohtaan myos ennakkoluuloa.

Ennakkokasitys elamasta vammaisen vanhemman perheessa voisi olla, etta lapsi on kokenut
jaaneensa jostain paitsi tai etta lapsi on voinut toimia vanhempansa hoitajana. Taman tutkimuksen
tulokset eivat kuitenkaan viitanneet tahan suuntaan. Painvastoin, haastateltavat kokivat
vanhemman tilan kasvattaneen heita inmisina. Aikaista itsenaistymista ja arkiaskareissa auttamista
ei nostettu esille negatiivisena vaan arkeen kuuluvana asiana. Tuloksista voisi jopa paatella, etta
lapset ovat kokeneet saaneensa enemman selviytymiskeinoja vanhemman vamman tai sairauden
vuoksi. Vanhemman tila on ikdan kuin laittanut elaménasiat tarkeysjarjestykseen. Perheen
yhteinen aika ja avoimuus perheen sisalla koettiin hyvin tarkeaksi. Avoimuus voi myds halventaa
lapsen huolta vanhemmasta, koska epatietoisuutta on vahemman. Avoimessa ilmapiirissa lapsi voi
my0s uskaltaa kysya mielta askarruttavia asioita vanhemman tilaan liittyen. Perheen sisaisessa
kanssakaymisessa avoimuus tilanteesta, asioista puhuminen sekad kaikenlaisten tunteiden

salliminen lapselle olivat merkittavassa osassa.
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IPOHDINTA

Tutkimuksen tarve syntyi aidosta elamasta ja saimme mukavasti vastakaikua SAMAT-toiminnasta
halukkuuteemme lahtea toteuttajiksi talle tutkimukselle, nama seikat saivat meidat kiinnostumaan
aiheesta ja tarttumaan toimeen. Koimme myos, ettd tdmankaltaiselle tietoudelle on tarvetta
tulevassa ammatissamme katilding, silla laaketiede ja erilaiset tukimuodot mahdollistavat
nykypaivana perheen monille sellaisille pitkaaikaissairaille ja vammaisille, joille perheen
perustaminen jai ennen vain haaveeksi. Opimme tutkimuksen avulla ymmartamaan perheiden
elamantilanteiden vaikutuksia seka perheiden, ettd lasten elamaan ja koemme ettd tutkimuksen

myo6ta meilld on enemman valmiuksia kohdata perheitd empaattisesti, ymmartavasti tukien.

Tutkittavan aiheen sisaltéa ja nakdkulmia pohdimme yhdessa SAMAT-toiminnan vetajien kanssa.
Aluksi ideoita ja mahdollisuuksia oli valtavasti ja he antoivat meille melko vapaat kadet tutkimuksen
suhteen. Yhteistyossa rakensimme keskeiset linjat, joita me tutkijoina halusimme kunnioittaa,

kaikissa tutkimuksen vaiheissa.

Tutkimuksen avulla halusimme erityisesti selvittaa, millaista tukea haastateltava oli lapsuudessaan
saanut ja oliko tuen maara ja laatu ollut riittavaa. Lisaksi halusimme aukaista lapsen nakokulmaa
siitd, miten sairaan vanhemman lapsi kokee vanhemman tilan vaikuttaneen haneen, vai onko se
mahdollisesti vaikuttanut lapseen ollenkaan. Tutkimuksen avulla saimme hyvin vastauksia siihen
mita tukea oli saatu seka miten ja millaisena tuki oli koettu. Lisaksi saimme arvokasta tietoa siita,

millaisia tunteita vanhemman tila on lapsessa synnyttanyt.
6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Laadullisen  tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa katsotaan aina  kokonaisuutta.
Tutkimusraportin kokonaisuuden arvioinnissa otetaan huomioon seuraavat asiat ja niiden suhde
toisiinsa. (Tuomi ym. 2002,137- 138.)

1) Tutkimuksen kohde ja tarkoitus: mita tutkitaan ja miksi
2) Omat sitoumukset tutkijana tassa tutkimuksessa: tutkijan omat olettamukset, miksi tutkimus on

tarkea, muutokset ajattelutavassa
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3) Aineiston keruu: aineistonkeruu menetelman kuvaus ja tekniikka, ongelmat ja merkitykselliset
seikat

4) Tutkimuksen tiedonantajat: mill perusteella tiedonantajat on valittu, yhteydenpito

5) Tutkija-tiedonantaja- suhde: arvio suhteen toimivuudesta ja lukivatko tiedonantajat tutkimuksen

tuloksia

Tutkimuksen kesto: tutkimuksen aikataulu

Aineiston analyysi: miten analysointi tehtiin, miten tuloksiin ja johtopaatoksiin tultiin

Tutkimuksen luotettavuus: tutkimuksen eettisyyden arviointi

Tutkimuksen raportointi: aineiston koonti ja analysointi (Tuomi ym. 2002,137- 138).

Tutkijan on annettava lukijoille tarpeeksi tietoa siitd, miten tutkimus on tehty. Tutkimusraportin on
siis sisallettava listan mukaiset kohdat. (Tuomi ym. 2002, 138.) Riittdvé@ dokumentaatio on yksi
tarkeimmisté asioista, joka luo tydlle luotettavuutta - tutkijoiden on kyettava perustelemaan
kayttaméansa tiedonkeruu-, analysointi- ja tulkintamenetelmien valinta. Huolellinen dokumentointi

mahdollistaa valintojen perustelemisen. (Kananen 2014, 152.)

Tutkimusta voidaan pitaa hyvana, jos tutkimuksessa on noudatettu hyvaa tieteellistd kaytantoa.
Hyvan tieteellisen kaytannon noudattamiseksi tutkijoiden on noudatettava tiettyja normeja
tutkimusta tehdessaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012-2014, viitattu 26.5.2016.)
Tutkimustyo, tulosten tallentaminen, esittdminen seka tulosten arviointi on suoritettava
rehellisyytta, tarkkuutta ja huolellisuutta noudattaen. Tutkimusta suorittaessa kaytetaan sellaisia
tiedonkeruu-, tutkimus- ja hankintamenetelmia, jotka ovat eettisesti kestavia. Tulosten
julkaiseminen suoritetaan avoimesti ja julkaisussa kaytetaan vastuullista tiedeviestintaa. Muiden
tutkijoiden tyota arvostetaan ja viittaukset muiden tutkijoiden toihin tehdaan arvostavalla ja
asianmukaisella tavalla. Tutkimuksen suunnittelussa ja toteutuksessa, tietojen kéasittelyssa seka
raportoinnissa noudatetaan tieteelliselle tiedolle asetettuja vaatimuksia. Huolehdittiin myds siita,
ettd tarvittavat tutkimusluvat on hankittu. Ennen tutkimuksen aloittamista sovitaan
tutkimushankkeeseen osallistuvien osapuolten kesken ryhmén jasenten oikeuksista,
velvollisuuksista, vastuista seka aineistojen sailyttamisesta ja kayttooikeuksista. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2012-2014, viitattu 26.5.2016.)

Tama tutkimus syntyi toimeksiantajan tarpeesta. Toimeksiantaja tarvitsi tietoa siita, millaisia
kokemuksia lapselle kehittyy suhteessa vanhemman vammaan tai sairauteen seka millaisia tuen

tarpeita naissa perheissa esiintyy. Tassa tutkimusprosessissa pyritaan johdonmukaisuuteen ja
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raportissa pyritddn antamaan riittavasti teoriapohjaista taustatietoa lukijalle. Tutkimuksella on
tavoite, tarkoitus ja lisaksi oikea tarve. Tutkimuksen tiedonantajat saatiin tutkimuskutsuun
vastanneista henkiloista. Koska vastauksia tuli vahan, vain yksi ilmoittautunut rajattiin tutkimuksen
ulkopuolelle siita syysta, etta han oli alaikainen. Tutkimustehtavat asetettiin ennen haastattelujen
suorittamista. Haastattelut suoritettiin luotettavaa videopuheluohjelmaa kayttaen seka kasvotusten
hairiottomassa tilassa. Etayhteytena tehdyissa haastatteluissa haastattelija oli yksin tilassa. Myos
haastattelua sovittaessa pyydettin haastateltavaa jarjestamaan tila, jossa han on yksin.
Haastattelussa apuna kaytettiin puolistrukturoitua kysymyslomaketta, jonka kysymykset oli
suunniteltu tutkimustehtavien pohjalta. Kysymyslomakkeen tarkoituksena oli ohjata keskustelua
kuitenkin niin etta vapaalle keskustelulle jaa reilusti tilaa. Haastatteluissa vallitsi avoin ilmapiiri ja

haastateltavat saivat itse ohjata keskustelua.

Puolistrukturoidun teemahaastattelun tarkoituksena on, ettd tutkittavat saavat kertoa
kokemuksistaan omin sanoin. Aihepiirit ovat tutkijoiden tiedossa, mutta ne on pyritty valitsemaan
tarpeeksi laajasti, jotta varaa vapaaseen keskusteluun jaa. Samasta aineistosta voidaan tehda
useita erilaisia tulkintoja, minka vuoksi jokainen tutkija lukee kaikki haastattelut. Niiden tulkinnat
kaydaan yhdessa lapi, mikali kahden tutkijan lopputulos on sama, on tulkinta ristiriidaton. Tulkinnan

ristiriidattomuus eli sisainen validiteetti lisaa tutkimuksen luotettavuutta. (Kananen 2014, 152-153.)

Haastattelut nauhoitettiin seka litteroitiin ja tama kerrottiin myos haastateltaville. Litteroinnin jalkeen
nauhoitteet tuhottiin. Tutkimuksen valmistuttua myds litteroinnit tuhottiin. Analysointimateriaaleja
on sailytetty vain tutkimuksen kannata olennaisen ajan, sailytys muotona kaytettiin pilvipalvelua
seka ulkoista kovalevya, johon ainoastaan tutkijoilla oli paasy. Litterointeihin ei yhdistetty
nimitietoja, vain taustatiedot, joista kavi ilmi haastateltavan ikd, ammatti seka vanhemman sairaus.
Litteroinnin jarjestely ja pelkistamisvaiheessa tekstista poistettiin vield ilmi tulleita yksilivia tekijoita,
esimerkiksi vanhemman sukupuoli, lempinimi tai ammatti. Haastateltavien taustatietoja ei tuotu
raporttiin niin, ettd niitd olisi voitu yhdistdd muihin saatuihin tietoihin. Esimerkkeja raporttiin
tuotaessa huomioitiin, ettei esimerkista kay ilmi sellaisia asioita joista ulkopuolinen voisi vastaajan
tunnistaa. Myos keskusteluissa tutkijaryhman kesken, yhteistykumppanin tai ohjaavien opettajien
kanssa kaytiin suljetuissa tiloissa, eika keskusteluissa ole kaytetty yksildivia tietoja. Haastatteluista
ilmi tulleet asiat vaativat tutkimustehtavien muuttamista jalkeenpain. Uudet tutkimustehtavat ovat
tutkimuksen kannalta tarkoituksenmukaisempia. Niiden tasmentyminen ja muuttaminen on tarkasti

kuvattu raportissa.
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Analyysiprosessi on kirjoitettu tarkasti raporttiin. Analyysissa kaytettin suoria ilmaisuja
haastatteluista jotka kulkevat rinta rinnan analyysin kanssa, analyysia tukien. Aineiston maara oli
rittdva tutkimuksen tarkoitusta ajatellen.  Analyysimenetelmana kaytettin aineistopohjaista
analyysia. Tutkimustehtavat ohjasivat johtopaatosten tekoa. Tuloksista kerattiin kolme paakohtaa,

jotka vastasivat tutkimustehtaviin.

Tutkijat arvioivat kriittisesti  tutkimusprosessin luotettavuutta sen jokaisessa vaiheessa.
Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuus on paaasiassa tutkijan arvioinnin ja tutkimuksesta
saatavan nayton varassa. Tarkeitd seikkoja luotettavuutta arvioitaessa ovat vahvistettavuus,
dokumentaatio, tulkinnan ristiridattomuus seka luotettavuus tutkittavan nakokulmasta. (Kananen
2014, 151.) Vahvistettavuus edellyttad, etté tutkimusprosessi kirjataan niin etté toinen tutkija voi
seurata prosessin kulkua. Tutkija kayttda raporttia kirjoittaessaan hyodyksi muistiinpanojaan
tutkimusprosessin eri vaiheista. Aineiston avulla tutkija kuvaa miten on paatynyt tuloksiinsa ja
johtopaatoksiinsa. Laadullisessa tutkimuksessa vahvistettavuus voi aiheuttaa ongelmia, silla kaksi
tutkijaa eivat valttamatta paady samoihin johtopaatoksiin, vaikka kyseessa on kuitenkin sama
alkuperainen aineisto. Laadullisessa tutkimuksessa hyvaksytaan siis monta eri todellisuutta.
Erilaiset tulkinnat eivat valttdmatta heikenna tutkimuksen luotettavuutta vaan tuovat esille erilaisia
nakokulmia tutkittavasta ilmidsta. (Juvakka 2007, 129.)

Tassa tutkimuksessa vahvistettavuus on otettu huomioon esimerkiksi siten, ettd haastattelun
yhteydessa varmistetaan referoimalla tutkittavan puhetta, etta tutkija on ymmartanyt tai tulkinnut
tutkittavan kertoman oikein. Koska tassa tutkimuksessa tutkijoita on useampi, analyysi- seka
tulkintavaiheessa aineistoa oli mahdollista tarkastella ristiin eri tutkijoiden valilla, eriaville tulkinnoille
annettiin tilaa. Keskusteluissa ei noussut esille seikkoja, joissa tutkijoilla olisi ollut toisistaan
erityisesti poikkeavia tulkintoja vaan joku tutkija saattoi tuoda esille erilaisen nékokulman, josta

sitten yhdessa tehtiin lopullinen tulkinta.

Tutkimukseen osallistumisen tulee olla vapaaehtoista. Suostumus annetaan suullisesti tai
kirjallisesti. Tutkittava voi milloin tahansa vetaytya tutkimuksesta, mutta hénen siihen mennessé
antamansa aineisto saattaa edelleen olla  kaytettdvissd tutkimuksen  hyvaksi.
Haastattelututkimuksessa haastateltaville on informoitava tutkimuksen aihe, tutkijoiden
yhteistiedot, aineistonkeruun toteutustapa seka siihen arvioitu ajankulu, kerattavan aineiston
kayttotarkoitus, sailytys ja jatkokayttd seka osallistumisen vapaaehtoisuus. Tutkittavat voivat kysya
lisatietoja tutkimuksesta liittyen esimerkiksi tutkimuksen tieteellisyyteen, miten luottamuksellista
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aineistoa suojellaan ja mihin aineisto arkistoidaan. Tutkittavat voivat olla myds kiinnostuneita
tutkimuksen julkaisuajasta. (Kuula 2011, 231-235.)

Tassa tutkimuksessa vapaaehtoisuus toteutui niin, ettd SAMAT-toiminta lahetti tutkimuskutsua
omille yhteistyokumppaneilleen ja kutsussa pyydettiin kiinnostuneita olemaan suoraan yhteydessa
tutkijoihin. Nain varmistettiin se, ettei haastateltavien identiteetti selvinnyt kolmansille osapuolille
ja, ettd tutkimukseen osallistuminen olisi haastateltavan omasta kiinnostuksesta lahtdisin.
lImoittautuneisiin haastateltaviin oltiin yhteydessa sahkopostitse, jossa kerrottiin, millaisia asioita
tutkimuksella haetaan, kuinka kauan haastattelu vie aikaa sekd milla tavalla haastattelu on
mahdollista toteuttaa. Sahkdposteissa korostettiin, ettd haastateltavalla on missa tutkimuksen
vaiheessa mahdollista vetaytya tutkimuksesta ja etta tutkimus toteutetaan niin, etta anonymiteetti
sailyy. Haastateltaville myos kerrottiin, etta tutkimus raportissa voidaan kayttaa irrallisia lainauksia
haastatteluista, mutta niin ettei niita voida yhdistaa toisiinsa tai muihin raporteissa ilmi tuleviin
tietoihin. Haastateltavilla oli myds mahdollisuus saada tutkimussuunnitelma luettavaksi, josta

selviaa tarkemmin muun muassa se kuinka anonymiteettia varjellaan kaytannossa.

Tarkea eettinen lahtokohta tutkimuksen suorittamiselle on myds vahingoittamisen valttaminen.
Tutkimuksessa on tarkeda kasitella tutkittavia arvostavalla otteella ja kayttaa kunnioittavaa
kirjoitustapaa tutkimusjulkaisussa. Yksityisyydensuojan seka tietosuojan eettisia periaatteita
noudattamalla on mahdollista valttaa tutkittaville koituvia taloudellisia ja sosiaalisia haittoja. (Kuula
2011, 238.)

Tutkimukseen osallistuneiden henkilotietoja varjeltiin - prosessin ajan. Analysointivaiheessa
aineistosta muutettiin sukupuolitietoja niin ettei vastaajan henkildllisyytta voida selvittaa. Tama
tarkoittaa kirjaimellisesti sita ettei aineistosta kay iimi kummasta vanhemmasta on kyse tai onko
vastaaja mies vai nainen. Koska osallistujia oli vahan, osa tuloksista perustuu vain yhden henkilén
kertomaan. Tallaiseen tietoon tulee suhtautua kriittisesti, silla kyseessa on vain yhden henkilon
kasitys aiheesta. Toisaalta kokemuspohjaisessa tutkimuksessa tutkitaan aina jokaisen henkilon

yksittaisia kokemuksia ja jokainen kokemus on kuitenkin tarkea.
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6.2 Tulosten hyodynnettavyys ja jatkokehittamisideat

Tutkimuksen aihe on erityisen laaja, mielenkiintoinen ja monimuotoinen. Aiheesta olisi mahdollista
tehda lisaa tutkimuksia, monelta eri kantilta katsottuna. Aiheen kiinnostavuutta lisaa se, ettei
samasta aiheesta ole juurikaan aiemmin tehtyja tutkimuksia. Aiheen tutkiminen vaatii kuitenkin
enemman resursseja ja aikaa kuin opiskelijoilta l0ytyy. Tama pieni haastattelututkimus kuitenkin
hieman raapaisee pintaa ja valottaa millaista on elaa vammaisen vanhemman perheessa ja
mahdollisesti poistaa ennakkoluuloja kaikkien tallaisten perheiden parissa olevien ihmisten

keskuudesta.

Uskomme, etta tutkimustuloksista on erityisesti hyotya perheiden kanssa tydskenteleville, jotta
heilla on tietoa lasten kokemuksista vammaisen/sairaan vanhemman perheissa ja he osaavat ottaa
puheeksi tutkimuksessa nousseita seikkoja, joiden voidaan ajatella olevan lapsen eldamaan

merkityksellisid. Myos oikeanlaisen tuen tarjoaminen helpottuu.

Tasta tutkimuksesta hyotyvat myos itse vanhemmat, joiden elamassa on lasna jokin elamaan
vaikuttava vamma. Kaikki perheet eivat ole avoimia yhteisoja, joissa vanhemmat osaavat tai
kykenevat kysymaan lapseltaan, milta heistd tuntuu, kun vanhemmalla on elamaan vaikuttava
vamma. Asia on myos niin arkipaivainen tallaisissa perheissa, ettei sita valttamatta hoksata ottaa
esille. Tama tutkimus voi kuitenkin hieman auttaa vanhempaa ymmartamaan millaisten ajatuksien
kanssa lapsi elaa. Tulokset voivat huojentaa monen vanhemman arkea tai herattaa keskustelua
perheen keskuudessa. Toisaalta tutkimustulokset toivat esille sen, kuinka erilaisia perheita ja lapsia

on, eika tulosten avulla voida yleistaa yhta hyvaa tapaa kohdata naita asioita.
Toivomme tutkimustulosten myds tukevan sellaisia vammaisia ja pitkaaikaissairaita jotka vasta

pohtivat perheen perustamista ja pohtivat oman vammansa tai sairautensa varjolla sita,

kykenevatko vastaamaan lapsen tarpeisiin vanhempana.

6.3 Tutkimusprosessi ja oppimiskokemukset

Meille tutkijoille tutkimuksen aihe tuli opettajaohjaajalta Oulun ammattikorkeakoulusta, jolle aihe oli
tullut tilauksena Kynnys ry.n SAMAT-toiminnasta. Tutkimusprosessi lahti liikkeelle nopeasti, kun

tapasimme SAMAT-toiminnan silloisen perhetyon koordinaattorin Vuokko Ylikuljun seka kouluttaja
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Tanja Rothin kanssa ja puhuimme tutkimuksen mahdollisuuksista. Pian tapaamisen jalkeen
aloitimme tutkimussuunnitelman rakentamisen seka laadimme haastattelukutsun ja kutsun
toimittaminen alkoi. Perheet haluttin saavuttaa ajoissa, jotta ajatteluaikaa tutkimuksen
osallistumiseen olisi riittavasti. Kyseessa on monelle arka aihe, josta ei ole hirveasti puhuttu.
Tutkijat aavistelivat etukateen, etta iimoittautuneita voi tulla niukasti, koska kyseessa on arka ja
vaiettu aihe. Omista kokemuksista kertominen saatetaan kokea myds pelottavana ja
vaivaannuttavana asiana. Olimme myds mukana toukokuussa 2016 SAMAT-toiminnan perhe
tapaamisessa, jossa kerroimme tutkimuksesta ja toivoimme halventavamme siihen liittyvia

mahdollisia ennakkoluuloja.

SAMAT-toiminta oli mukana tutkimustehtavien seké haastattelukysymysten suunnittelussa. Koska
tutkimusaihe tuli heidan toiveestaan, halusimme tutkimuksen vastaavan mahdollisimman paljon
heidan tarpeitaan. Erityisesti he halusivat tietoa, kuinka voisivat tukea tallaisten perheiden lapsia,

joissa toisella tai molemmilla vanhemmista oli jokin eldmaéan vaikuttava sairaus tai vamma.

Tutkimuksesta tehtiin kattava suunnitelma, jossa tutkijat olivat jo perehtyneet aiheen teoriaan seka
aiempiin, aihetta sivuaviin tutkimuksiin. Aikaisempien tutkimusten etsimisessa kaytimme hyodyksi
Oulun ammattikorkeakoulun kirjaston tarjoamaa tiedonhaun opastusta, silla omaehtoisesti tuloksia
ei tahtonut I6ytya. Opastuksen avulla saimme muutamia kayttdkelpoisia tuloksia. Suunnitelmaan
sisaltyi myOs teoriaa itse tutkimuksen ja haastatteluiden tekemisesta, joista oli kaytannon hyotya
tutkimuksen teossa. Tutkimus aloitettin tuolla haastattelukutsun laatimisella ja jakamisella
kevattalvella 2016. Vaikka jalkikateen voisi ajatella, etta haastattelukutsun lahettaminen jo noin
aikaisessa vaiheessa, kun tutkimussuunnitelma oli vasta aluillaan, olisi epakaytannollista, niin
kutsuun vastanneiden avulla saimme muokattua tutkimuksen suunnan, esimerkiksi siiné ovatko
tutkimuksen tiedonantajat lapsia, nuoria vai aikuisia. Olimme optimistisia siina, millaisessa
aikataulussa haastattelut toteutetaan mutta lopulta tassa venyi pidempi aika kuin alun perin
suunnittelimme. Emme onneksi menettaneet haastateltavia haastatteluajankohdan siirtymisen

vuoksi. Tutkimusluvat haettiin Kynnys ry:Itd sek& Oulun ammattikorkeakoululta.

Haastattelua suunniteltaessa kysymykset aseteltiin sen perusteella, mita toimeksiantajan kanssa
oli keskusteltu; millaisia asioita he haluaisivat saada selville. Myds opettajaohjaajilta saatiin
arvokasta kokemustietoa siita, millaiseksi kysymykset kannattaa asetella ja millainen
kysymysrunko kannattaa luoda. Tassa vaiheessa pohdimme, etta kysymykset olisi hyva testata
testihaastattelun avulla. Ongelmaksi muodostui kuitenkin se, etta haastatteluun ilmoittautuneita oli
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vahainen maéara. Taman vuoksi testihaastattelu ei ollut mahdollinen. Koska kyseessa on arka aihe,
monet ovat saattaneet jaada sen vuoksi ilmoittautumatta. Toisaalta osa on voinut ajatella, ettei
heidan lapsuutensa ole eronnut millaan tavalla muiden lapsuudesta ja kokenut sen vuoksi

ilmoittautumisen turhaksi. Sellaistenkin vastaajien tieto olisi ollut tarkeaa tutkimuksen kannalta.

Pohtiessamme haastateltavien valintaa paadyimme rajaamaan alaikaiset pois tutkimuksestamme,
silla heidan haastattelunsa on omalla tavallaan, erittain haastavaa. Lapset haluavat usein miellyttaa
vanhempiaan vastauksillaan, joten tulokset eivat valttdmatta olisi olleet luotettavia. Lisaksi
alaikaisten haastatteluun liittyy haastavaa byrokratiaa ja lasten haastattelun ohjaaminen on
vaikeaa ilman ettd vastaukset hairiintyvat. Koimme etta meilla kaytossa olevilla resursseilla seka

tiedollisesi, taidollisesi, etta ajallisesti ei ole jarkevaa tehda lapsiin kohdistuvaa tutkimusta.

Alkuvuodesta 2017 haastattelut oli tehty ja aloitimme materiaaliin tutustumisen ja sisallon
analyysin. Sisallon analyysia siivitti se, ettei kukaan tutkijoista ollut tehnyt vastaavaa laadullista
tutkimusta aiemmin eika siten kenellakaan ollut kokemuksen tuomaa varmuutta tyohon.

Haastattelumateriaaleihin perehtyessamme huomasimme pian, etta esitetyt kysymykset seka
saadut vastaukset eivat vastanneet alkuperaisiin tutkimustehtaviin. Tassa vaiheessa paadyimme
muokkaamaan tutkimustehtavia. Uudet tutkimustehtavat vastaavat paremmin haastatteluissa
saatua aineistoa ja mahdollistavat muutamien erityisesti esille nousseiden tekijoiden raportoinnin.
Esimerkiksi vastaajien kokemat tunteet olisivat jaaneet tutkimuksen ulkopuolelle, mikali olisi
pidattaydytty vanhoissa tutkimustehtavissa. Koemme, etta uusien muokattujen tutkimustehtavien
avulla voimme vastata myos tutkimuksen alkuperaiseen tarpeeseen paremmin, mutta tuoda esille

myos haastateltavien kokemuksista nousseita merkityksellisia tekijoita.

Haastatteluiden pelkistamisvaiheen jalkeen, tutkimustehtavat jaettiin niin ettd jokainen tutkija otti
yhden tutkimustehtavantehtavan ja tarkoitus oli kierrattaa kaikki tutkimustehtavat kaikilla kolmella
tutkijalla. Ensimmaisen kierroksen jalkeen totesimme kuitenkin, etta ryhmittely ei ole yhtenevaista
eika kasitteiden muodostaminen onnistu ndin. Yksitellen tehdyt ryhmittelyt hylattiin ja tyota jatkettiin
yhdessa. Ryhmittelimme ja loimme kasitteitd aineistosta, yksissa tuumin, saman pdydan aaressa
ja tdmé& tuntui parhaalta ratkaisulta. Pystyimme keskustelemaan samalla ja pohtimaan yhdessé
mihin tutkimustehtdvaan mikakin vastaus kuuluu ja tarvitseeko sitd vield pelkistaa. Tallakin
vaiheella oli jalkikateen ajateltuna tarkea merkitys sisallon analyysille, silla nain jokainen tutkija
tutustui entistd syvemmin materiaaliin ja lopullisen sisallon analyysin rakentuminen syntyi

jouhevasti yhdessa. Ryhmittely seka abstrahointi vaiheen koimme erityisen haastavaksi.
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Vastauksien rajaaminen oli mydskin haastavaa, silld piti vain osata jattaa jotkin vastaukset
huomioimatta, mikali niiden tieto ei ollut tutkimuksen kannalta relevanttia. Koimme

henkilokohtaisesti kuitenkin kaikki vastaukset kiinnostaviksi.

Varsinkin tutkimuksen analysointi vaiheessa paanvaivaa aiheutti se, etta elimme kaikki kolme
samalla erilaisia elamantilanteita ja olimme yhta aikaa toteuttamassa tyossaoppimisia eri
paikkakunnilla, yhteista aikaa seka kolmestaan, etta ohjaavien opettajien kanssa ei tahtonut 16ytya
ja esimerkiksi oppilaitoksemme tarjoamat tyopajat joissa ohjausta olisi saanut jai meilta ikava kylla
lahes taysin hyddyntamatta. Tutkimussuunnitelmaa tehdessamme muodostimme tutkimukselle
aikataulun jossa emme taysin pysyneet. Pienen ryhmén ja joustavan toimeksiantajan vuoksi tdma
oli mahdollista. Jalkikateen ajateltuna meidan olisi kenties pitanyt asettaa tarkempia valiaika

tavoitteita tydvaiheille, jotta olisimme helpommin pysyneet aikataulussa.

Koska analysointiin ja luokitteluun kului reilusti aikaa, tulosten kerdaminen tuntui nopealta ja

helpolta. Tutkimustulosten raportointi sujui nopeasti.

Tutkimuksen teko on opettanut meille kokonaisuudessaan paljon. Henkilokohtaisina
tavoitteinamme oli tutustua ilmioon ja tiedon pohjalta kehittdda omaa osaamistaan erilaisten
perheiden kohtaamisessa ja tukemisessa. Tavoitteena on my0s oppia kvalitatiivisen tutkimuksen
tekemista, tutkimustulosten analysointia seka kehittaa ryhmatyoskentely- ja vuorovaikutustaitojaan
haastattelutilanteessa. Olemme saaneet paljon oppia juuri tutkimuksen kaytannén toteutuksesta,
tutkimusmenetelmista seka erityisesti sisallon analysoinnin tavoista. Henkilokohtaisesti kuitenkin
ajattelemme, etta tarkein tutkimuksen tuoma oppi on liittynyt ihmisen kohtaamiseen ja erilaisten

elamantilanteiden huomioon ottamiseen tulevassa ammatissamme katiloina.

Lopulta opinnaytetydomme valmistui syksylla 2017. Katil6 opintoihimme kuuluu my0ds

kehitystehtava, jonka pohjalta tasta tutkimuksesta ja sen tuloksista muodostettiin artikkeli.
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KUTSU TUTKIMUKSEEN LITE 1

Lahestymme perhettanne tutkimusasialla. Olemme katildopiskelijoita Oulun ammattikorkeakoulusta.
Olemme aloittaneet yhteistyon Kynnys Ry:n SAMAT-toiminnan kanssa opinnaytetyon puitteissa.
Meidan ja SAMAT-toiminnan yhteistydn tarkoituksena on syntya tutkimus aiheesta:

Kuinka lapsi/nuori/nuori aikuinen kokee vanhemman pitkdaikaissairauden tai vammaisuuden.
Tutkimuksemme kohteena ovat sellaisten perheiden lapset, joiden vanhemmista toinen tai molemmat ovat
pitkdaikaissairaita tai vammaisia. Lapsen tuli olla 5 vuotta tayttanyt, mutta ylaikarajaa ei ole eli jo
aikuistuneetkin voivat osallistua tutkimukseen. Mikali osallistuja on alaikdinen, tarvitsemme myGds

vanhemman suostumuksen tutkimukseen osallistumiseen.

Tutkimus toteutetaan haastattelemalla. Haastattelutilanteet sopeutetaan tutkimukseen osallistuvan
henkilon ikaan. Haastatteluista pyrimme tekemaéan mahdollisimman mukavia ja rentoja hetkia.
Haastattelutapaamiset toteutetaan Oulussa, Oulun lahikunnissa seka Rovaniemella (noin 300 km
sateelld Oulusta). Kauempana asuvien nuorten ja nuorten aikuisten haastattelu on mahdollista toteuttaa
puhelimella tai skype-palvelun kautta.

Tutkimuksessa meillé on ehdoton vaitiolovelvollisuus, joka tarkoittaa sitd, ettd haastattelemalla
saamaamme tietoa emme kayta muualla kuin tutkimusanalyysin rakentamisessa. Tutkimuksen tuloksista
koostamme raportin. Raportti kootaan niin, ettei siina millaan tavalla kay iimi perheenne tai tutkimukseen
osallistuvan henkilon henkildllisyys.

Vastaavia tutkimuksia ei ole aiemmin juuri tehty. Tutkimuksessa kartoitamme sita, milla tavalla
lapsi/nuori/nuori aikuinen kokee eldménsa vammaisen tai pitkéaikaissairaan vanhemman lapsena.
Tavoitteenamme on selvittaa millaisia tunteita tai kaytannon kokemuksia lapset ovat kokeneet
vanhempansa vammaan tai sairauteen liittyen. Tutkimuksen tulosten avulla vanhemmat voivat saada
arvokasta tietoa lastensa tarpeista. Toivomme myds, etta tutkimus tukisi sellaisia pariskuntia, jotka viela
pohtivat perheen perustamista, heidan paatoksessaan.

Tavoitteenamme on, ett tutkimuksen avulla sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilla on paremmat

valmiudet tukea perheita, joissa on vammainen tai pitkaaikaissairas vanhempi.

Tutkimusta tehdessa meille on tarkeaa valitdn, luottamuksellinen ja rehellinen ilmapiiri. Tutkimuksen
laajuus riippuu siitd, kuinka innokkaita te olette osallistumaan. Toivommekin laajaa osallistujakantaa
tutkimuksen onnistumisen kannalta.

Olemme mukana SAMAT-toiminnan perhetapaamisessa 21.5 Virpiniemessé. Talléin teilld on mahdollisuus
nahda meidat seka kysella lisaa! Mikali haluatte ilmoittaa halukkuudestanne osallistua tutkimukseen tai
teilld on kysyttavaa, voitte olla meihin myds yhteydessa sahkopostilla, osoitteeseen:
cdkeie00@students.oamk.fi
Ystavallisin terveisin
Jenni Kellokumpu, Heidi Piirainen, Inga-Riina Viitala

59


mailto:c4keje00@students.oamk.fi

KYSYMYKSET LIITE 2

Esitiedot

Minka ikainen olet?
Millainen/mika sairaus tai vamma vanhemmallasi on?
Minka ikéinen olit vanhempasi sairastuessa?

Sivunvaihto
Kokemus vammasta tai sairaudesta
1. Kuvaile mitd vanhempasi sairaus sinulle tarkoittaa?
2. Missa vaiheessa huomasit vanhempasi sairauden tai vammaisuuden?
3. Kuinka paljon mielestasi tiedat vanhempasi sairaudesta? Tiedatkd mielestasi tarpeeksi?
4. Mistd saamasi tieto on peréisin? (esim. vanhemmat, vertaisryhmat, netti..)
5. Kuvaile milla tavalla sinulle kerrottiin sairaudesta tai vammasta? (Esim. emotionaalinen tuki, kuka
kertoi, keta oli [asna, muistot tilanteesta?)

Sujuva arki
1. Kuvaile millaisissa tilanteissa vanhemman sairaus tai vammaisuus on noussut esille arjessa?
2. Oliko vanhemmillasi henkilékohtaisia avustajia, millaisena koit heidan lasn&olonsa perheenne
arjessa?
3. Millaista ulkopuolista tukea perheenne sai? (kuten neuvola, perhetyd, seurakunta tms)?
4. Muistatko kaivanneesi lapsena jonkinlaista tukea perheenne arkeen tai omaan selviytymiseesi?
5. Ajatteletko nyt aikuisena, etté perheenne olisi kaivannut apua arjen ratkaisuissa? Millainen apu
olisi ollut tarpeellista?
6. Tunsitteko lapsuudessa muita perheitd, jotka elivat samantyyppisessa tilanteessa? Millainen
merkitys talla tiedolla oli tai olisi ollut lapsuudessasi? (aikuisuus?)

Tunteet ja sosiaalisen tuen tarve
1. Koetko, etta olet joutunut luopumaan lapsena jostakin vanhempasi sairauden tai vamman
VUOKsi?
2. Jos koit, etta jouduit jattdmaan jotakin tekematta, millaista tukea olisit kaivannut néihin asioihin,
esimerkiksi sukulaisilta tai ulkopuolisilta tahoilta?
3. Oletko saanut elamaasi jotakin erityistd vanhemman vamman tai sairauden myota? Millaisia
asioita?

Arjen kohtaamisia

1. Millaisena olet kokenut muiden ihmisten suhtautumisen perheeseesi?

2. Kuvaile miten olet kokenut sosiaali- ja terveydenhuollon henkildston kohtaamisen? (Esimerkiksi
terveydenhoitajat, ladkarit, opettajat.)

3. Millaisia vaikutuksia muiden ihmisten suhtautumisella on ollut perheesi arkeen tai sinun elamasi?
4. Muistuuko mieleesi jokin erityinen kohtaaminen, josta haluaisit tssé kertoa?
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