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THVISTELMA

Opinnaytetydssamme tutkimme lasten kokemuksia arjestaan perheessd, jossa toi-
nen vanhemmista sairastaa tai on sairastanut syopdd. Tavoitteenamme on saada
lasten aanta kuuluviin seka tuottaa tietoutta lasta suojaavista tekijoista vaikeassa
elaméntilanteessa. Tutkimukseemme osallistui nelja 6-10 -vuotiasta lasta. Tutki-
mus toteutettiin yhteisty0ssa Etela-Suomen Sydpayhdistyksen kanssa.

Tutkimuksen teoriaosuudessa kartoitamme lapsen tasapainoisen arjen tekijoita.
Tarkastelemme esimerkiksi lapsen hyvinvointia turvallisuuden kokemisen n&ko-
kulmasta. Lapsen kokemuksia ké&sittelemme ensin laajemmin erilaisissa lapsesta
itsestadn johtumattomissa vaikeissa elamaéntilanteissa siirtyen lopulta sydpasai-
rauden aiheuttamaan tilanteeseen. Talléin valotamme lapsen selviytymisté ja tar-
vitsemaa tukea.

Opinnaytetydmme on laadullinen tutkimus. Aineistonkeruumenetelmana kéaytim-
me teemahaastattelua seka havainnointia. Lasten haastattelun apuna oli erilaisia
luovia menetelmid, kuten kuvakollaasi, aiheeseen liittyvat tarinat sekd kuvakortit.
Haastattelukertoja oli jokaisen lapsen kohdalla kaksi. Haastattelut toteutettiin hel-
mi-maaliskuussa 2007. Aineisto analysoitiin teemoittelun avulla.

Keskeisend tutkimustuloksena voimme todeta, ettd lapsen huomioiminen van-
hemman sairastamisen kaikissa vaiheissa on lasta suojaava tekija. Tasapainoisen
arjen sailyminen ennallaan tukee lapsen selviytymistd vaikeassa eldmantilantees-
sa.

Avainsanat: lapsen arki, lapsen huomioiminen, vaikea elamantilanne, syop4, sel-
viytyminen
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ABSTRACT

In our thesis we analyse children’s experiences of their weekday life in a family in
which one of the parents has or has had cancer. Our aim is to make known the
voice of the children and produce knowledge of factors which protect children in
a difficult situation of life. In our research participated four children aged between
six and ten years. This research was conducted in assosiation with Etela-Suomen
Syopéayhdistys.

In the theory part we chart the factors in balanced daily life of the children. We
examine for example welfare of the children with a point of view conserning feel-
ing of security. First we consider a wider scale of problematical situations which
are not depending on the children. Finally we advert to the situation with cancer.
In this point we clarify the surviving of the child and the support which is needed.

Our thesis is a qualitative research. The method, which were used in data collect-
ing, were interviews with themes and observation. There were different creative
methods helping such as picture collage, stories and picture cards which associ-
ated to the topic. There were two interviews per child. Interviews were accom-
plished in February and March in 2007. The material was analysed with the help
of making themes.

The main result in our research is that noticing the child is a factor which protects
the child during different stages of the parent’s sickness. Conserving a balanced
daily life supports the surviving of the child in the difficult situation of life.

Key words: the daily life of a child, noticing the child, the difficult situation of
life, cancer, surviving
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1 JOHDANTO

Ajankohtaisessa keskustelussa on nostettu voimakkaasti esiin julkisten palvelujér-
jestelmien mahdollisuudet tukea lapsiperheita tilanteessa, jossa toinen vanhem-
mista on vakavasti sairas. Perhe tarvitsee vaativassa tilanteessa monenlaista tukea,
esimerkiksi apua arjen toimintojen yllapitdmiseen. Yhteiskunnan taholta tuen
saaminen on kuitenkin osoittautunut vaikeaksi. Esimerkiksi Turussa vanhempia
on velvoitettu lastensuojeluilmoituksen tekoon kotiavun saamiseksi. Vanhemmat
ovat kokeneet asian ndyryyttavana, koska he ovat siihen asti pystyneet pitdméaan
lapsistaan hyvin huolta. (Pelkonen 2006, 7.) Yhteiskunnan eri tasoilla lapset on
huomioitu aiempaa paremmin esimerkiksi lainsdddanngssa ja erilaisissa toiminta-
ohjeissa (Lahikainen 2001, 35). Tasta kaikesta huolimatta lapsen etu on unohtunut
usein taloudellisten paineiden puristuksessa. Vaikeassa eldaméntilanteessa lapsi-
perheiden auttamiseksi ei tunnu enaa Ioytyvan keveitda menetelmid, kun ainoaksi

keinoksi j&& lastensuojeluun turvautuminen.

Perheen tukeminen varhaisessa vaiheessa véhentéisi kuitenkin korjaavan tyon
tarvetta, mika vapauttaa niin perheen kuin yhteiskunnankin taloudellisia ja henki-
si& voimavaroja. Tuen avulla vanhempien on mahdollista huomioida lapsi tilan-
teessa ja néin turvata hanen tasapainoinen kehityksensa. Erityisesti vaikeassa ela-
mantilanteessa lapsen tarpeet voivat jaada helposti sivuun. Lapsen selviytymisen

kannalta oleellista on, ettd vanhemmat kykenevat kuulemaan lasta arjessaan.

Opinnaytetydssamme haluamme Kiinnittdd huomion pulmallisessa tilanteessa elé-
vaan lapseen. Tydmme perustuu ajatukseen lapsesta oman elamansd parhaana
asiantuntijana. Tuomme esiin lapsen omia kokemuksia arjestaan syopaa sairasta-
van vanhemman perheessé. Kuormittuneessa tilanteessa aikuisten huomio kiinnit-
tyy helposti sairastuneen jaksamiseen ja arkikaytant6jen hoitamiseen, jolloin lapsi
kokonaisvaltaisine tarpeineen voi jaada sivuun. Lasten ajatusten esiintuomisella
emme pyri syyllistdamaan vanhempia valinpitamattomyydesta lasta kohtaan. Van-

hemmuuden kunnioittaminen tausta-ajatuksena ohjaa valintoja tutkimuksessam-



me. Tuottamallamme tiedolla haluamme osallistua keskusteluun vanhemmuuden

tukemisen eri muodoista vaikeassa elaméntilanteessa.

Lapsilédhtoisen tiedon avulla my6s perheen kanssa toimijat osaavat paremmin
kohdentaa tarvittavaa tukea riittdvan ajoissa. Olemme toteuttaneet tutkimuksem-
me yhteisty0ssé Eteld-Suomen Syopéayhdistyksen kanssa. Hoitoalan toimijoiden
asiantuntijuuden sek& meidan opiskelijoiden sosiaalialan tietamyksen avulla
olemme pyrkineet yhdessa tuottamaan monipuolisen ja laadukkaan tutkimuksen,
josta voisi olla hyotyd koko perhettd tukevan tyon kehittdmiselle. Lapsen aanen
esiin tuominen muistuttaa viranomaistahoja ja muita paattajia ennaltaehkéaisevan
tyon térkeydestd perheen tukemisessa. Muiden toimijoiden rinnalla sosionomi
kohtaa laajalla tyokentalladn vakavan sairauden kanssa eldvié perheitd. Tutkimuk-
sestamme saatu tieto lisdd ymmarrysta haastavassa elamantilanteessa olevia lapsia

kohtaan seké kasvattaa ammatillista osaamista naissa kohtaamisissa.

Tutkimusilmiéomme koskee eldmaéntilannetta, jossa haastavat olosuhteet ovat lap-
sesta riippumattomia. Lé&nsimaiden lasten normaalilapsuuteen kuuluvat ikavét
asiat ja kipupisteet ovat jaaneet tutkimuksissa vahemmalle huomiolle (Forsberg,
Ritala-Koskinen & Torrénen 2006, 9). Vaikeissa olosuhteissa elévien lasten ko-
kemuksia on nostanut esiin esimerkiksi J&hi (2004) véitOskirjassaan Tyostaa, tari-
noida ja selviytyd — vanhemman psyykkinen sairaus lapsuuden kokemuksena.
Tutkimus vahvistaa sen, ettd lapsi tarvitsee yksilona tukea tassé ja nyt. Tygssam-
me tarkastelemme lapsen kokemuksia ja selviytymistd my6s muissa vaikeissa
tilanteissa, koska tutkittua tietoa lapsen asemasta syopaa sairastavan vanhemman
perheessé ei ole riittavasti saatavilla. Herkistyminen lasten yksilollisille kokemuk-
sille on lapsen kehityksen kannalta erityisen tarkedd nykyisessa jatkuvien muutos-

ten ajassa.



2 LAPSEN TASAPAINOINEN ARKI

Lapsi kasvaa ja kehittyy vuorovaikutuksessa ymparistonsa kanssa. Laheisissé ih-
missuhteissa opitaan yhdessa eldmisen taitoja ja muodostetaan lahtékohdat omalle
elamélle. Teoriaosuudessa keskitymme 7-12-vuotiaisiin lapsiin. Taté ik&jaksoa
kutsutaan keskilapsuudeksi, jota usein pidetddn huolettomana lapsuuden kulta-
aikana. Lapsen arkeen kuuluvat tassé vaiheessa kodin ja koulun el&aménpiirien
lisaksi kaverit ja harrastukset. Aikuisilta saatu tuki ja huomio ovat tarked voima-
vara ehjdn mindkuvan kehittymisessd ja turvallisessa itsendistymisprosessissa.
Aikuisia muistutetaan kuitenkin nykyajan ilmidsta, jossa lapsuus on lyhentynyt ja
lasta kiirehditadn kohti aikuisuutta. Lasta on suojattava liian aikaisilta paineilta ja
vastuilta, jotka voisivat héiritd hdnen kasvuaan ja kehitystaan. Keskilapsuutta ela-
va lapsi tarvitsee aikuista olemaan lasna k&ydessadn l&pi uusia kehitystehtaviaan.
(Kinnunen 2001, 7-10.)

2.1 Ekokulttuurinen nakdkulma arkeen

Ekologisen ajattelun mukaan yksilon ja ympariston vuorovaikutus on ratkaisevaa
ihmisen kehittymisessd. Bronfenbrenner (1979) nakee kehityksen olevan kestévéaa
muutosta tavassa, jolla yksilo kohtaa ymparistonsa. (Maatta 1999, 78.) Ympaéristo
koostuu sisakkaisistd systeemeistd, joita kutsutaan mikro-, meso-, ekso- ja mak-
rosysteemeiksi. Pienen lapsen kehitys tapahtuu aluksi vélittdoméssa ymparistossa
eli mikrosysteemissd, johon kuuluvat lapsen perheen ohella myds péivakoti tai
koulu. Mesosysteemi muodostuu niiden ympéristéjen valisistd suhteista, joissa
lapsi toimii. Eksosysteemi koostuu prosesseista, joissa ilmenee lapsen vélittomaan
ymparistoon vaikuttavia tekijoita, kuten vanhempien tyfeldman kaytannot ja yh-
teiskunnan tukimuodot. Makrosysteemi kasittdd muun muassa yhteiskunnalliset
rakenteet, ideologiat ja talouden. Tamé& yhteiskunnallinen taso ldpdisee kaikki
sisemmaét systeemit vaikuttavuudellaan. (Mé&atta 1999, 77-78; Puroila & Karila
2001, 204-209.)



Ekologisuus eli yksilon ja eri ymparistéjen valinen vuorovaikutus nékyy lapsen
paivittdisessa toiminnassa. Lapsen tasapainoista kehitysté edistéé se, ettd perheen
ja yhteiskunnan eri toimijoilla on yhtenevéinen ndkemys lapsen asemasta ja lap-
seen kohdistuvista odotuksista. Lapsen kasvua maarittdd kuitenkin merkittdvim-
min hé&nen lahin ympéristonsa, oma perhe, joka toimii oman kulttuurinsa ohjaa-
mana. Ekologiset vaikutukset paikantuvat viime k&dessé perheen arkirutiineihin
erilaisina voimavaroina ja rajoitteina. Esimerkiksi erilaiset lapsipoliittiset ratkai-
sut voivat helpottaa ja vastaavasti vaikeuttaa perheen elamad. Perhe paattad oman
sisdisen perhekulttuurinsa mukaisesti, miten suhtautuu ulkopuolelta tuleviin vai-
kutteisiin. Ekokulttuurinen teoria nakee perheen omaa eldméénsé ja ulkoisia suh-
teita muokkaavana subjektina. Ammattilaisten on otettava huomioon ekokulttuu-
risen teorian mukaisesti perheen sisdiset ajatus- ja toimintatavat, jotta he voisivat
tukea perhettd ja lapsen kehitystd muutostilanteissa. Ilman perheen toimintaa oh-
jaavien arvojen tuntemista ei yhteiskunnan tukimuodoilla tai ammattilaisten toi-

minnalla ole merkitysta perheen auttamisessa. (Maéatta 1999, 55, 78-83.)

2.2 Elamanpiirit ja kasvatus

7-12 -vuotiaan lapsen kehitys tapahtuu hanelle tarkeissd eldaménpiireissd, jotka
voidaan jakaa kotiin, kouluun ja muuhun yksityiseen eldménpiiriin. Pulkkinen
(2002a, 14) jaottelee lapsen kokemukset ndissa elaméanpiireissdan kolmenlaisiksi;
minulla on, mind osaan ja min& olen. Minulla on -kokemus kasittaa lapsen kodin,
josta lapsi saa evaat elamaansd, laheisten ihmisten tuoman turvallisuuden tunteen
sek& aineellisen perustan. Koulussa lapsi voi kokea osaamista oppimisen myota.
Yksityinen elaméanpiiri, johon kuuluvat muut ihmissuhteet ja harrastukset, antaa
lapselle perustavia kokemuksia omasta olemassaolostaan ja ainutlaatuisuudestaan

sekd mielekkaasta elamasta.

Kotipiirista lapsi saa laheisia ihmissuhteita. Vanhempi-lapsi -suhde on lapsen ke-
hitysta ja kasvua silmalla pitéen tarkein, mutta myos sisarusten kanssa lapsi opet-
telee monia ihmissuhdetaitoja. Yhdessa kasvaminen sisaltdd monia tunteita ja vai-
heita, kuten l&heisyytta ja toisaalta kateutta ja kilpailua. Kiintymykseen nojaava

vanhemman ja lapsen valinen suhde vie lapsen tasapainoista kehitysta eteenpain.
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Molemminpuolisen vuorovaikutuksen avulla lapsi oppii ihmisend olemisen tapo-
ja. (Jarasto & Sinervo 1998, 78-79, 83-84.) Vanhempien hyvé keskinéinen suhde
sekd heidan lapselle antamansa huolenpito ja vélittdminen luovat lapselle tasapai-
noa ja turvaa. Huolenpitoon siséltyvat emotionaalinen tuki, lapsen valvonta ja

tarpeellisten rajojen asettaminen. (Pulkkinen 2002a, 16 - 21.)

Hyva vanhemmuus perustuu siihen, ettd vanhempi ymmaértda vastuunsa lapses-
taan. Vastuuntuntoinen vanhempi on riittavasti lapsensa saatavilla, miké lisaa lap-
sen luottamusta ja perusturvallisuutta. Vuorovaikutuksessa vanhemman kautta
valittyvat erilaiset arvot ja normit esimerkiksi suhtautuminen uskontoon, politiik-
kaan, tydhon, rahaan, rehellisyyteen ja suvaitsevaisuuteen. Lapsi muokkaa identi-
teettiddn pohtimalla nditd asioita aikuisen kanssa. (Pulkkinen 2002b, 120, 129,
171.) Vanhemman myonteinen, lapsen huomioiva toimintatapa edistédé tutkimus-
ten mukaan lapsen sopeutumista yhteiskuntaan. Tallainen lapsilaht6inen kasvatus
toimii lasta voimaannuttavana tekijana myohemmassakin elamassa. (Pulkkinen
2002a, 17.) Kinnunen (2001, 91-92) puhuu kasvatuksesta ohjaavana, jossa myods
aikuisella on pyrkimyksena kasvaa lapsen rinnalla. Lasta kunnioittavan kasvatus-
tyylin tuloksena lapsi oppii luottamaan itseensé ja omiin ongelmanratkaisutai-

toihinsa.

Yksityiseen eldmanpiiriin kuuluvat lapsen suhteet niin isovanhempiin ja sukulai-
siin kuin omiin tovereihinsa ovat merkittavia tekijoita lapsen eldmassa. Isovan-
hemmat voivat tukea lasta niin henkisesti kuin taloudellisestikin. Yhteydenpito
sukulaisiin tdydent&& lapsen tukiverkkoa, johon voi tarpeen tullen nojautua. (Pulk-
kinen 2002b, 160-162.) Lapsen persoonallisuus muokkaantuu vastavuoroisissa
kaverisuhteissa, joissa opitaan antamista ja saamista. Keskilapsuuden ystavyys-
suhteet varustavat lasta ihmissuhdetaidoissa my6hempiéd ystavyys- ja seuruste-
lusuhteita varten. (Kinnunen 2001, 147.) Kaverisuhteiden vaikuttavuus on kestol-
taan kodin ihmissuhteita lyhyempad. Ne ulottuvat vain arkiseen toimintaan kun

taas vanhemmat jattavat jalkensé lapsen perusarvoihin. (Pulkkinen 2002a, 24.)

Koulu eldménpiirin tarjoaa lapselle oppimismahdollisuuksia tietojen, taitojen,

arvojen ja asenteiden valittdjana. Keskeiseksi vaikuttajaksi lapsen elaméssa muo-
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dostuvat opettaja ja koulukaverit. Koululla on suuri rooli lapsen tiedollisessa kas-
vamisessa yhteiskunnalliseksi toimijaksi. Koulunkdynnin tavoitteena on lapsen
kasvattaminen tasapainoiseksi, vastuuntuntoiseksi ja itsendiseksi kansalaiseksi.
(Jarasto & Sinervo 1998, 145.) Perusopetuslaki velvoittaa koulun toimimaan yh-
teistydssa kotien kanssa (Perusopetuslaki 1998). Yhteistytssa koetaan olevan kui-
tenkin kehittdmisen varaa. Pulkkinen (2002b, 217-218) arvelee ongelmien johtu-
van puutteellisesta lainméaérittelystd, jossa koulun opetusvastuu ei sisalla sosiaa-
lista kasvatusta. Lapsen kannalta hyodyllisintd olisi, jos koulu ja koti voisivat ja-

kaa yhteisesti vastuunsa myds sosiaalisten taitojen opettamisessa.

Lapsen arki muodostuu koulunkdynnin ymparille, mutta jaljelle jaava vapaa-aika
tayttyy koulutehtévien, kotitdiden, leikin sek& harrastuksien myotd. Kouluikdisen
lapsen yksi tarked eldmanpiiri on harrastustoiminta. Tassé ikdvaiheessa lapsi on
energinen ja innostunut uusista asioista. S&&nndéllisen harrastamisen ohessa lapsen
pettymysten sietokyky ja pitkajanteisyys paranevat. Lapsen sosiaaliset suhteet ja
taidot edistyvat ja han voi 16ytad uusia alueita itsensé toteuttamisessa. Yleisimpié
harrasteita kouluikaisella ovat urheilu ja kuntoliikunta, joukkuepelit, lukeminen,
musiikki ja kerdily. On myos térkeda tutustuttaa lapsi luonnossa liikkumiseen,
jotta h&n oppii kunnioittamaan ympéristdaan. Vanhempi voi osoittaa valittdmista
olemalla mukana lapsen harrastustoiminnassa. Lapsen oman tahdon tulisi kuiten-

kin nakya harrastuksen valinnassa ja kestossa. (Kinnunen 2001, 163-173.)

2.3 Keskilapsuuden kehitysvaihe

Keskilapsuuden alkua maarittad vahvasti koulun kdynnistyminen. Tamé kehitys-
vaihe erottuu seesteisempénd kautena varhaislapsuuden perustavanlaatuisista ke-
hitystehtévista ja toisaalta nuoruuden murrosvaiheesta. Rauhallisena pidettyyn
keskilapsuuden vaiheeseen kuuluu kuitenkin merkittdvad kehitystd esimerkiksi
uusien elamanpiirien avautumisen myota; fyysisyys, alyllisyys, sosiaalisuus, tun-
ne-eldamé& ja moraalis-eettisyys kehittyvat huomattavasti. Jokainen lapsi kdy lapi
naita kehitystehtavia omaan yksil6lliseen tahtiinsa. Yksilollisyys nékyy erityisesti
ikdvaiheesta toiseen siirryttdessd joko varhaiskypsyytena tai kehityksen viivéasty-
misend. (Pulkkinen 2002b, 105-118.)
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Liikuntataidot ja oman kehon hallinta vahvistuvat koulun alkaessa. Lapsen fyysi-
nen kehittyminen rakentaa omakuvaa ja min&n arvoa. Lapsen omaehtoinen liikun-
nan harrastaminen tukee niin fyysista kehitystd, terveytta kuin mindkasityksenkin
kehittymistd. My0s oikeat ruokailutottumukset ja riittdva uni ovat téarkeitd kulma-
kivia tasapainoisen kasvun tukena. (Pulkkinen 2002b, 106-108.)

Lapsen ajattelu muuttuu oleellisesti 6-7 vuoden idssa. Koulussa tarvittavia val-
miuksia ajatellen lapsi kykenee jo ajattelemaan loogisesti ja konkreettisesti. Han
pystyy luokittelemaan esineitd ja yhdistelemé&én asioita sekd ymmaértamaan syy- ja
seuraussuhteita. Lapsen keskittymistd parantaa kyky pysyvampiin havaintoihin.
Noin yhdeksén vuoden iéstd alkaen lapsi on entistd enemman kiinnostunut ympa-
ristostaan. Han haluaa tutustua luonnon ilmidihin ja muuhun elinympéristéonsa
sekd hahmottaa suurempia kokonaisuuksia kuten mennytta historiaa. Téassa idssa

myds Kiinnostus matematiikkaa kohtaan lisadntyy. (Pulkkinen 2002b, 108-109.)

Ajattelun kehittyessd myds moraalis-eettinen ymmarrys kasvaa. Kasitys oikeasta
ja vaarasta seka hyvasta ja pahasta muodostuvat kahdessa vaiheessa keskilapsuu-
den aikana. Ensiksi on opeteltava ihmisten kanssakdymiseen liittyvat saannot,
jotka lapsi omaksuu hyvin ehdottomina. Keskilapsuuden loppuvaiheessa lapsi
nékee jo sdantojen suhteellisuuden ja neuvotteluvaran eri tilanteissa. (Kinnunen
2001, 35-37.) Moraalitajun jalostuminen liittyy roolinottokyvyn kehittymiseen.
10-12 -vuotiaana lapsi kykenee jo arvioimaan tilannetta kokonaisvaltaisesti ulko-
puolisen nakokulmasta. Aikuisen vastuulla lapsen moraalitajun kehittymisessa
ovat oman esimerkin nayttdminen seka periaatteelliset keskustelut lapsen kanssa.
Lapsen sisdistdessa moraalisddnndston, pystyy hdn omantuntonsa avulla saatele-
méaén itse kayttaytymistadn ja mukautumaan yhteiskunnallisiin normeihin. (Pulk-
kinen 2002b, 114-116.)

Koulun aloitusvaiheessa lapsi muodostaa mielikuvia kaikesta kuulemastaan ja
kokemastaan. Lapselle luontainen tapa tdssi vaiheessa on ottaa tietoa vastaan
suullisen kerronnan kautta. Kerronnan avulla voidaan vélittda lapselle erilaisia
tunteita ja kokemuksia, joista lapsi muovaa omia mielikuviaan. Naiden mielikuvi-

en moninaisuus tukee lapsen oman tunne-eldman kehittymista ja tunteiden késitte-
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lytaitoa. Lapsi my6s suojaa itseddn mielikuvituksen avulla ja samalla mielikuva-
maailma opettaa hanelle tarpeellista moraalin ymmarrystd. Tunne-el&mén kehit-
tymiselle keskeistd on vuorovaikutuksessa oleminen muiden kanssa. Keskilap-
suudessa nousevat térkedan rooliin kaverisuhteet, joiden avulla lapsi opettelee
hallitsemaan ja ymmartdmaan omia tunteitaan sekd ymmartdmaan toisten tunteita.
Kaverisuhteissa tytoilla korostuvat kahdenkeskiset ystavyyssuhteet, kun taas pojat
viihtyvét paremmin ryhmissé. (Pulkkinen 2002b, 111-113.)

Sosiaalinen kehitys tapahtuu padosin eri yhteisoissd, joissa lapsi toimii. Ryhmassa
lapsi oppii toisten huomioon ottamista ja osaa paremmin asettua toisen asemaan.
Asioiden ndkeminen muiden kannalta vaatii aikuisen ohjausta. Aikuinen voi aut-
taa lasta my0ds toverisuhteiden muodostamisessa. Vuorovaikutuksessa muiden
kanssa lapsi oivaltaa, miten sovitetaan omat tarpeet muiden tarpeisiin. Han oppii
tyonjakoa, toimintatapoja ja yhdessa toimimisen saantdja. (Kinnunen 2001, 146-
147.) Toimivassa kaverisuhteessa lapsen itsekunnioitus lujittuu, milld on positii-
vinen vaikutus itsetuntoon. Itsekunnioitus syntyy onnistumisen kokemuksista ja
muilta saadusta arvostuksesta. Kaverisuhteista ulkopuolelle jddminen voi aiheut-

taa lapselle huonommuuden tunteita. (Pulkkinen 2002b, 113.)

2.4 Hyvinvoiva lapsi

Hyvinvointi on lapsen tasapainoisen kehityksen keskeinen perusta. Lapsen sub-
jektiiviseen hyvinvointiin méaaritellaan sisaltyvan onnellisuuden, turvallisuuden
seké tyytyvaisyyden kokemukset. Lapsi kokee turvallisuutta ja onnellisuutta saa-
dessaan riittdvaa hoitoa ja suojelua. Taman henkilokohtaisen kokemuksen lisaksi
hyvinvointi voidaan ndhd& my0s objektiivisesti, ulkoisten ehtojen kautta. Oikeus
osallisuuteen eli lapsen omien voimavarojen kayttoonotto takaa lapselle onnelli-
suutta ja tyytyvaisyytta. Lapselle annettava osuus yhteiskunnallisista voimavarois-
ta lisdd hanen turvallisuuden ja tyytyvaisyyden kokemuksiaan. Mikéli jokin naista
lapsen hyvinvointia luovista osatekijoista jarkkyy, lapsen kokonaisvaltainen kasvu

ja kehitys saattavat hairiintya. (Vornanen 2001, 21, 27.)

Lapsen tasavertaisuus ja oikeus osallisuuteen yhteiskunnassa ovat heréattéaneet kes-



14

kustelua viime vuosina. Aikaisemmin lapsi on nahty kasvatuksen kohteena ja lap-
suus ainoastaan aikuiseksi kasvamisen vaiheena. Kehityksen keskenerdisyyden
vuoksi lapsia on pidetty alisteisina hierarkkisissa aikuinen-lapsi -suhteissa seké
vajaa-valtaisina yhteiskunnassa. (Alanen 2001, 161-162.) Lasten oikeudet on tun-
nustettu kansainvélisesti YK:n Lapsen oikeuksien sopimuksessa vuonna 1989.
Suomi on vuonna 1991 hyvaksynyt tdman sopimuksen, jonka periaatteet ovat vai-
kuttaneet maamme lapsi-lainsadadannon kehittamiseen 1980-luvulta lahtien (Ala-
nen 2001, 162 - 164). Suomen perustuslain (1999) 6 8:ssé todetaan:

Lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksiloina, ja heidan tulee
saada vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin kehitystédn vastaa-
vasti.

Myos kuntalaissa méaaritelladn lasten oikeutta osallisuuteen ja vuorovaikutukseen
muiden kuntalaisten tavoin. Suomen Kuntaliitto on laatinut lapsipoliittisen ohjel-
man herattdmaan keskustelua lapsuudelle luotavista mahdollisuuksista sekéd kay-
tdnnon toimenpiteistd. Huomioimalla lapsen ndkdkulma kunnallisessa p&atoksen-
teossa edistetadn tulevaisuuden hyvinvointia. (EIakdon lapset — lapsipolitiikan
suunta 2000, 5-7.)

Lapsen tietoa arvostamalla korostetaan heidén oikeuttaan osallisuuteen. Lapsen
tiedon on madritelty sisaltavan heidan kokemustensa, ndkemystensd, tuottamansa
tiedon ja ndkdkulmansa merkityksid. Lapsen tiedon esiin saaminen ja heidan ko-
kemuksiensa kunnioittaminen on tarkead, jotta heidat voitaisiin huomioida yhteis-
kunnallisina toimijoina. (Hurtig 2006, 167.) Lapset muokkaavat aktiivisesti
elinymparistéaan ja heidan vaikutuksensa yltaa kaikille yhteiskuntaelamén alueil-
le; talouteen, politiikkaan ja kulttuuriin saakka. Lapsen tietoa tutkimalla yhteis-
kuntaa voidaan analysoida heiddn maailmasta ké&sin. (Alanen 2001, 175-176.)
Lapsen tiedon merkitys pitaisi ndkyd myds konkreettisissa kdytannon toimissa
kaikkialla, missa lapsi kohdataan. Vaikka aikuisilla on vastuu lapsen elamaa kos-
kevista paatoksistd, lapsella on oltava mahdollisuus vaikuttaa niihin. Lapsen na-
kemyksia, kokemuksia ja ajatuksia ei kerétd vain aikuisia varten, vaan tarkoituk-
sena auttaa lasta. Lapsen etua on kuitenkin harkittava kokonaisvaltaisesti useista
eri tietolahteista saadun tiedon avulla. (Hurtig 2006, 180, 183, 193.)
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Lapsen kuulemiseksi aikuiselta vaaditaan tahtoa herkistya lapsen aarelle. Aikui-
sen on muokattava omia ajattelu- ja toimintatapojaan sellaisiksi, ettd arjessa 1oy-
tyy aikaa ja paikka lapsen kuulemiselle. Lapsen huomioiminen edellyttad esimer-
kiksi joustavuutta vanhempien tyon toimintakulttuurissa seka lapsen péivahoito-
ja kouluolojen uudelleen tarkastelua. Aikuisen kuunnellessa lasta ilman arvioimis-
ta, ohjaamista ja manipuloimista lapsen kokemus saavutetaan parhaiten. (Turtiai-
nen 2001, 176, 178.) Lapsen kuuntelemisessa tarvitaan elaytymista keskusteluti-
lanteessa. Elaytyesséén lapsen kokemukseen aikuinen kyselee, kuuntelee, konkre-
tisoi sanoja ja tapahtumia, joita lapsi kertoo. Lapsi tuntee osallisuutta keskuste-
luun, kun aikuinen toistaa kuulemaansa ja tarkentaa lapsen puhetta. (Heino 2005,
213.)

Turvallisuuden kokemus lisdad merkittavasti lapsen hyvinvointia. Turvallisuuden
ja turvattomuuden kaésitteilld voidaan tarkoittaa sekd ulkoista ettd koettua tilaa.
Yksilo pyrkii luonnostaan suojautumaan ulkoisia vaaroja kohtaan, luomaan ympé-
rilleen jatkuvuutta ja jarjestysta seka itselleen henkistd tasapainoa. Yleisesti ottaen
turvallisuuteen kuuluvat varmuus, vaarattomuus ja luotettavuus. Turvallisuus liit-
tyy myds eldmén ennustettavuuteen ja turvattomuus vastaavasti elaman hallitse-
mattomuuteen. Turvattomuus koetaan pelkoina, psykosomaattisena oirehdintana
ja huolestuneisuutena. (Kraav 2006, 93-94; Niemel& 2000, 21-22.)

Lapsen turvallisuus on juurtunut vakaisiin suhteisiin ihmisten kanssa, joihin hén
luottaa. Luottaessaan siihen, ettd joku térked aikuinen pitdd huolta ja suojelee,
lapsi voi kestda turvattomuutta. Niin yhteiskunnassa vallitseva turvattomuus kuin
vanhemman omassa eldmassaan kokemat huolet vélittyvét lapselle. Vanhempien
tarkeédna tehtdvana onkin toimia erédénlaisena suodattimena, suojella lasta ulkoisil-
ta seké perheen sisdisilta turvattomuutta aiheuttavilta tekijoiltd. (Kraav 2006, 94,
100.) Tutkimusten mukaan vanhemmat kokevat huoltajuuteensa liittyvaa turvat-
tomuutta. Sairauden pelko, taloushuolet sek& vanhemmuuden tehtdvissa onnistu-
minen huolettavat vanhempia, mika tuntuu myos lapsen eldmdssa. Lasten kokema
turvattomuus yhdistyy enemman perheen ihmissuhteisiin. Lapset ovat huolissaan

vanhempien riidoista ja pelk&&vat vanhemmista eroon joutumista seka l&heisen
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henkilon kuolemista tai vakavaa sairastumista. Vanhemman ldsna olo véhentaa
lapsen turvattomuutta. (Kraav & Lahikainen 2000, 95-96, 104-105.)

3 LAPSI VAIKEASSA ELAMANTILANTEESSA

Lapsen tasapainoista kehitysta voivat vaarantaa moninaiset tekijt. Tallaisia uhka-
tekijoitd voivat olla yhteiskunnasta tulevat vaikutukset seka perheen sisalla synty-
vt asiat, kuten perheenjésenten yksil6lliset ongelmat. (Jarventie 2001, 108-109.)
Tutkimuksessamme tarkastelemme vaikeita eldméntilanteita, joissa vanhemman
omassa eldmésséan kohtaama ongelma heijastuu lapsen maailmaan. Syvenndmme
aiheen kasittelyé erityistilanteeseen, jossa vanhemmalla on sydpdsairaus. Riippu-
matta tilanteiden eroavaisuuksista oletamme, ettd lapsi reagoi pakottaviin ela-
manmuutoksiin noudattaen suunnilleen samoja lainalaisuuksia. Perheen vaikeassa
elamantilanteessa on mahdollista, ettd lapsi ja h&nen tarpeensa jadvat helposti si-

vuun.

3.1 Vaikea eldmantilanne lapsen kokemuksena

Vaikka lapsi on perheensd jasen, h&dn kokee maailman omista lahtokohdistaan
kasin. Yksilon kokemus on aina aito ja ainutlaatuinen. Kokeminen tapahtuu joko
suhteessa omaan todellisuuteen tai niissé sosiaalisissa prosesseissa, joissa maail-
maa koskeva tieto ja ihmisten kokemukset rakentuvat. (Engestrom 2003, 310.)
Lapsen kokemus nakyy erityisesti hdnen kayttaytymisesséan, silld han ilmaisee
kéytdnnon toiminnassaan sen, minkda on ympaéristostaan sisaistanyt. Kayttaytymi-

sellddn lapsi kertoo nykyisesta sekd menneesté elamastaan. (Jarventie 2001, 108.)

Lasten arkeen ja heiddn kokemuksiinsa vélittyvat perheen ulkopuolelta tulevat
muutokset. Tallainen voi olla esimerkiksi yhteiskunnallisen taloudellisen tilan
heikkeneminen, joka voi nakya lapsiperheiden etuuksien ja palveluiden véhenta-
misend. Lapsiperheen talouden tulot koostuvat toisaalta ansiotytsté saadusta pal-
kasta, toisaalta yhteiskunnan suomista taloudellisista resursseista. (Sauli 2001,

157, 167.) Tydelaman muutokset, esimerkiksi tiukentuneet tehokkuusvaatimukset
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ja tydsuhteiden epavarmuus, ovat vahenténeet tydssdkdyvien vanhempien aikaa
lapsiltaan seké lisdnneet heidén henkisié paineitaan. Tam4 ei voi olla valittyméatta
lasten tarpeiden huomioimiseen. (Salmi 2002, 54.) Ty6ttomyys kaventaa perheen
taloutta, mill& on selva vaikutus elinoloihin ja perheenjdsenten kokemaan hyvin-
vointiin. Se heijastuu myds suoraan perheen ilmapiiriin sekd vanhemmuuteen.
Varsinkin tyéttomyyden pitkittyessd vanhempien voimavarat tukea lasta ehtyvat.
Lapsen kokemaan hyvinvointiin vaikuttavat oleellisesti vanhempien jaksaminen ja
suhtautuminen ty6ttdmyyteen. (Salmi, Huttunen & Yli-Pietild 1996, 186-188.)

Vakavat ristiriidat vanhempien keskinéisissé suhteissa ovat perheen siséll& raken-
tuvia ongelmallisia elaméantilanteita. Vanhempien ero on lapsenkin elamaa mullis-
tava tapahtuma erityisesti silloin, kun siihen siséltyy vanhempien valisi& vaikeita
riitoja ja epévarmuutta tulevaisuudesta. Vanhempien keskittyessa selvittdméén
keskindistd suhdettaan tai huoltajuusjérjestelyja lapsi jaa helposti yksin huolineen.
(Taskinen 2001, 12.) Ritala-Koskinen (2001b, 99, 113) on tutkinut uusperheissa
eldvien lasten kokemuksia arjestaan. Lasten kertomuksissa keskeisena esiin nou-
sevat muutokset niin fyysisessa asuinympéristossa kuin ihmissuhteissakin. Eron
myota lapsi joutuu usein sukkuloimaan kahden kodin valilla. Lapsen kokemuksiin
naissa perusturvallisuutta koettelevissa tapahtumissa liittyy yleensd monenlaisia

piirteitd. Kokemuksissa on niin Kielteisia kuin myonteisidkin puolia.

Vaikeassa eldaméntilanteessa lapsen huomioiminen ja hanen eri tarpeisiinsa vas-
taaminen ovat vanhemmuuden tarkeimpid tehtavia. Jos vanhempi ei huolehdi
néista tehtavistaan riittavasti, lapsen luottamus vanhempaan jarkkyy. Lapsen ela-
essd esimerkiksi paihdeongelmaisen vanhemman perheesséd luottamus joutuu
usein koetukselle. (Pulkkinen 2002b, 131.) T&llGin lapsi menettdd luottamuksensa
vanhemman ohella myds muihin ihmisiin seka lopulta itseensé joutuessaan petty-
maan toistuvasti vanhempaansa. Luottamus muiden hyvyyteen ja auttamishaluun

katoaa, kun lapsi kokee itsensa arvottomana. (Holmberg 2003, 12.)

Vanhemman paihteiden, eli alkoholin, huumeiden ja erilaisten ladkeaineiden vaa-
rinkaytto rasittaa koko perhettd ja vaarantaa niin lapsen psyykkisté kuin fyysistéa

terveyttakin. (Holmberg 2003, 10.) Tutkittaessa lapsuudessaan alkoholiongelmais-
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ten vanhempien kanssa eléaneiden kokemuksia on havaittu, ettd vanhemman alko-
holismi koetaan hyvin eri tavoin. Osa lapsista ei ole mieltanyt alkoholismia on-
gelmaksi lainkaan, kun taas toiset ovat nédhneet sen ongelmandkodkulmasta koko
ajan. Vanhemmuudessa nousee keskeisend piirteend esiin riittdmaton huolenpito
lapsista ja valinpitamattomyys. Vanhemman alkoholinkéyttd aiheuttaa lapselle
ahdistusta, pelkoa ja hapeda. Lisdksi ympadristd lisad suhtautumisellaan lapsen
hépeén tunnetta, koska se leimaa perheen ja sitd kautta myos lapsen poikkeavaksi.
Hé&ped vanhemman vaikeasta tilanteesta nékyy lapsella perhesalaisuuden varjelu-
na. (Itdpuisto 2005, 67, 81-82, 94-96.) Koulussa lapsi saattaa joko esittad, etta
asiat ovat hyvin tai kdyttaytya huonosti juuri siksi, ettd ongelma huomattaisiin.
Koulunkdyntid saattaa héiritd myos se, ettd lapsi joutuu ottamaan liikaa vastuuta
vanhemman turvallisuudesta seké arkisista tilanteista, joissa vanhempi ei jaksa tai

pysty toimimaan. (Holmberg 2003, 28-29.)

Vanhemman sairastumisella on erilaisia vaikutuksia lapsen arkeen. Sairastuminen
jarjestaa elamaa uudelleen ja tuo vanhemmuuteen liséé haasteita. Vanhemmuuden
kannalta merkittavaa on se, millaisia merkityksid vanhempi antaa sairaudelleen
sekd miten sairaus vaikuttaa hanen toimintakykyynsa (Engestrom 2003, 313).
Vanhemman sairauden vaikutuksia lapsen eldmé&én on tutkittu erityisesti van-
hemman mielenterveyden hairididen yhteydessé. Tutkimusten mukaan vanhem-
man psyykkinen sairaus vaarantaa lapsen tasapainoista kehitystd. Vanhemman
sairauden pitkékestoisuus ja vaihtelevuus vaikeuttavat lapsen turvallista kasvua ja
voivat my0s altistaa lasta omalle sairastumiselle. Psyykkiseen sairauteen voi liit-
tyd my0s muita eldman ongelmia, esimerkiksi tyottomyytta ja péihteiden vaarin-
kayttod. (Solantaus 2001a, 19, 23.)

Vanhempien psyykkisella sairaudella on moninaisia seurauksia heidan kykyynsa
toimia vanhempana. Etenkin sairauden akuutissa vaiheessa lapset kokevat huolta,
pelkoja ja epdvarmuutta. Himmennys ja ristiriitaisuus savyttavat heidén tuntei-
taan. Lapsen tapa reagoida téllaisiin tilanteisiin nakyy varuillaanolona, huomaa-
mattomuutena ja nakyméttomyytend. Jotkut lapset kéyttavat myos hyvakseen van-
hemman jaksamattomuutta. (Ervast 2001, 79, 81-83.) Vanhemman masennus

psyykkisend oireena saattaa vaikuttaa hyvin voimakkaasti lapsen ja vanhemman
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valiseen tunnesuhteeseen. Masentunut vanhempi ei kykene osoittamaan rakkautta
ja hyvéksyntad lasta kohtaan. Tasta johtuen lapsi voi joko vetdytyd pois vanhem-
man luota, takertua haneen tai liikkua naiden &aripéiden vélilla. (Solantaus 2001a,
24, 26.)

Psyykkisen sairauden kokemuksiin kuuluu usein niin vanhemman kuin lapsenkin
yllapitdma puhumattomuuden kierre. Vanhempien on vaikea kertoa lapselle sai-
raudesta, silld he eivat ehké itsekddn késita sitd, hdpedvat sairautta tai pelkaavat
lapsen leimaantumista. Puhumisen kulttuuri ylipdataan saattaa olla joillekin per-
heille hyvin vieras. Vanhempi saattaa my0s pelatd, ettd asiasta puhuminen vahin-
goittaa h&nen auktoriteettiansa ja asettaa lapselle asetetut s&é&nnot kyseenalaisiksi.
Merkittavana tekijané vaikenemisessa voi olla vanhemman pyrkimys suojella las-
ta vastoinkdymisiltd. Kun vanhempi ndin kieltdd sairauden olemassaolon, lapsi-
kaan ei uskaltaudu kysymaan tilanteesta vaikka olisi jo huomannut oireita van-
hemmassa. Lapsi tahollaan pelkda pahoittavansa kysymyksilladn vanhemman

mielen tai aiheuttavansa lisdoireita vanhemmalle. (Solantaus 2001b, 48-49.)

Perheen kohtaama vaikea eldmantilanne on usein hyvin pyséayttdvd kokemus.
Muuttuneisiin olosuhteisiin liittyy tapahtumien ennustamattomuus ja kontrolloi-
mattomuus eli puute omista vaikutusmahdollisuuksista niiden kulkuun. Téallaiset
piirteet ovat tunnusomaisia traumaattisille tapahtumille, joihin liittyy myds oman
haavoittuvuuden tiedostaminen sekd maailmankuvan, eldméankatsomuksen ja -
arvojen muokkaantuminen. Muuttunut eldméntilanne vaatii sopeutumista; selviy-
tydkseen siitd ihminen toimii usein voimiensa &érirajoilla. Tallgin turvattomuuden
tunteet ja epdily oikeudenmukaisuuden tapahtumisesta hallitsevat mieltd. (Saari
2000, 22-23, 25-27.) Esimerkiksi vakavan sairauden kohtaaminen voi aiheuttaa
ahdistusta ja stressid, jotka ilmenevét kaytoksen muutoksina, ruumiillisina oireina
ja tunnereaktioina. Kriisiin reagoiminen on yksilollist4, mutta lapsilla yleisia piir-
teitd ovat keskittymis- ja univaikeudet seka tapahtumia késitteleva leikki. Yllatta-
vasta tilanteesta selviytyminen edellyttdd eri vaiheiden l&pikéymistd ennen kuin

voi suuntautua uudelleen tulevaisuuteen. (Poijula 1999, 187, 190-191.)
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3.2 Erityistilanteena vanhemman sydpasairaus

Sy0Opésairaudet ovat nykyisin hyvin monia perheitd koskettava asia. Sydpaan voi
sairastua kuka tahansa riippumatta eldménvaiheesta tai yhteiskunnallisesta ase-
masta. Suomessa eli vuonna 2006 miltei 200 000 ihmisté, joilla oli joskus elamén-
sé aikana ollut syopéa. Sairautta leimaa pelko, koska sydpa oli peruskuolemansyy
ldhes joka viidennessd kuolemantapauksessa. On kuitenkin arvioitu sydvista joh-
tuvien kuolemantapausten vahenevan tulevaisuudessa kehittyvien tutkimus- ja
hoitomenetelmien sek& tehokkaampien seulontojen my6ta. Oikea tieto sairaudesta
itsestaan seka sen hoidon paranemisesta véhentda myos ihmisten pelkoja sairautta
kohtaan. (Pukkala, Sankila & Rautalahti 2006, 11, 65.)

3.2.1 SyoOpéan sairastuminen

Sy0pé sairautena on

koko ihmist& koskettava tauti, jarkytys kaikille soluille, mielelle,
elamalle seka sairaan laheisyydessa elaville ihmisille (Nuikki
2003, 12).

Syopé kehittyy useiden vuosien aikana, jolloin terveet solut muuttuvat pahanlaa-
tuisiksi. Syopataudeilla tarkoitetaan useita erilaisia sairauksia. Syévan alkupera,
kulku, oireet ja hoito voivat poiketa paljonkin toisistaan. Sairastumisen syyt voi-
vat juontaa juurensa elintapoihin, ymparistoon sekd muihin altistaviin tekijoihin.
Usein selke&a syyté ei kuitenkaan voida I0ytad. Naisilla esiintyy yleisimmin rin-
tasyopaa ja miehilld eturauhassyopaa. (Pukkala ym. 2006, 9-10; Selviytyjan mat-
kaopas 2000, 15.)

Syovén hoito méaaritelld&n yksilollisesti syovén laadun ja potilaan kunnon mukai-
sesti. Sairaalassa oloa vaativat leikkaus, sadehoito sekd suonensisdisesti annettava
solunsalpaajaldakitys. Joillekin sydpahoidot saattavat aiheuttaa erilaisia sivuvai-
kutuksia, esimerkiksi hiusten laht6a tai pahoinvointia. Hoitojen aikaiset muutok-

set ulkonddssd voivat masentaa potilasta ja alentaa itsetuntoa. Sairastuminen ja
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siitd toipuminen nostattavat monia tunteita pintaan, mutta surutyon tekeminen

auttaa saamaan uudelleen arjesta kiinni. (Selviytyjan matkaopas 2000, 17-21, 26.)

Sairastumisesta johtuva kriisi ulottuu myds omaan perheeseen ja muihin laheisiin
ihmisiin. Oman perheen sisalla vanhempien vastuualueet voivat muuttua kaytan-
non asioiden hoitamisessa. Toisen vanhemman sairastuessa lapsi voi joutua tur-
vautumaan enemman siihen vanhempaan, johon ei ole aiemmin niin paljon tukeu-
tunut. Tassa tilanteessa lapselle voi myds kertyd litkaa vastuuta kodin arkisissa
toiminnoissa. Isovanhemmat tai muut laheiset aikuiset voivat omalta osaltaan kan-
taa vastuuta perheen arjesta. Laheinen ihminen voi kuitenkin tuntea itsensa avut-
tomaksi ja neuvottomaksi pohtiessaan miten kohdata sairastunut ja auttaa hanté
sekd h&nen perhettddn. Rauhallinen ja asiallinen suhtautuminen tuo realistisem-
man nédkemyksen tilanteeseen. Tarkedd on kuunnella sairastunutta ja antaa tilaa
h&nen tunteilleen. (Selviytyjan matkaopas 2000, 39, 41; Arhovaara, Rosenberg,
Vertio & Karesluoto 2003, 17.)

Sy0pésairas ja hanen laheisensa voivat |0ytaé sairauden eri vaiheissa tukea Suo-
men Syopayhdistyksen ja sen jasenyhdistysten toiminnasta. Yleisimmille sydpa-
sairauksille on olemassa myds omat potilasjérjestonsa. Etela-Suomen Sydpayhdis-
tys ry tarjoaa neuvontaa, keskusteluapua ja kuntoutusohjausta. Erilainen ryhmé-
toiminta, esimerkiksi vertaistukiryhmien muodossa, antaa mahdollisuuden tavata
ja jakaa kokemuksia muiden vastaavassa tilanteessa olevien kanssa. Yhdistys jar-

jestad myaos retkia ja muuta virkistystoimintaa. (Syopéjarjestot 2007.)
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3.2.2 Lapsi ja vanhemman syopé

Vanhemman sairastuessa sy0péan lapsen reaktiot muistuttavat laheisesti muissa
vaikeissa tilanteissa eldvien lasten ajatuksia ja tunteita. Kuten yleensa elaman
murrostilanteissa vanhempi voi omalla toiminnallaan vaikuttaa ratkaisevasti sii-
hen, miten lapsi kokee ja selviytyy erityisolosuhteissa. Lapset aistivat helposti
perheen siséisid tunnetiloja ja luovat omia mielikuviaan ahdistavan ilmapiirin
syistd. Taman vuoksi vanhempia suositellaankin puhumaan syovésta rehellisesti
lapsen idn ja kehitystason mukaan. Myos kuoleman mahdollisuudesta tulee puhua
lapsen kanssa totuudenmukaisesti, jotta lapsi voi sopeutua ajatukseen vahitellen.
Vanhemman ollessa sairaalassa pitkié aikoja tai tuodessa esiin kuoleman mahdol-
lisuuden lapsi jaa usein pohtimaan, miten hanelle kdy. Yhdessa asioiden kasitte-
leminen helpottaa lapsen olotilaa. Tassé tulee kuitenkin huomioida lapsen kyky ja
halu ottaa vastaan tietoa, silla jotkut lapset suojaavat itsedan pyrkiméalla unohta-

maan ik&van asian. (Arhovaara ym. 2003, 17-18.)

Kuten muissakin pelkoa herattavissa tilanteissa lapsen kaytosta muokkaavat voi-
makkaat tunteet. Lapsen reaktiot voivat vaihdella laidasta laitaan. Sairauden kiel-
tdmisen liséksi h&n voi suuttua, tulla vihaiseksi tai taantua pikkulapsen tasolle.
Peldtessaan menettdvansd vanhempansa lapsi ripustautuu tai vetaytyy yrittden
selviytya yksin vaikeiden asioiden kanssa. Pelko sy6vén tarttumisesta voi mydos
aiheuttaa epatavallista kayttdytymistd. Lapsi voi jopa syyllistdd itseddn omista
tunteistaan ja pyrkia kayttaytymisellddn miellyttdmaan vanhempaansa. Kouluikai-
sen syéminen, uni tai koulunkaynti saattaa héiriintyd. Oireillaan lapsi kuvastaa
sisdista hatdansa ja ne ovat usein merkkeja lapsen tarpeesta tulla huomioiduksi.

(Nuoren perheen selviytymisopas 2002, 48-49, 52.)

Perheen ja lapsen ahdistusta tilanteessa helpottaa, jos vanhempi on avoin tun-
teidensa ilmaisemisessa. Lapsi saa néin esimerkin siitd, miten vaikeita tunteita ja
tilanteita voi kasitella. Lasta ei kuitenkaan pida rasittaa liikaa. Perheen arjessa
lapselle helpointa on, jos rutiinit yritetadan séilyttdd mahdollisimman hyvin ja lap-

set voivat osallistua arjen suunnitteluun. Lapsi voi joutua kuitenkin joustamaan
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muiden perheenjasenten tavoin, esimerkiksi olemalla yon poissa kotoaan. Van-
hemman poissaolo hoitojaksojen aikana saattaa aiheuttaa lapselle yksindisyyden
tunteita, joita helpottavat vierailut sairaalassa. Lasta lohduttaa myds varasylien eli
muiden laheisten aikuisten tarjoama tuki ja turva. Sairaus kuluttaa vanhemman
voimavaroja, jolloin vanhempi voi kokea voimattomuutta ja syyllisyytta. Perheen
kasvatuskaytadnnot ja rajat pitdisi kuitenkin pyrkia sailyttdmaan sairaudesta huoli-
matta, silla ne lisdavét lapsen turvallisuuden tunnetta. (Nuoren perheen selviyty-
misopas 2002, 52-55.)

3.3 Lapsen selviytyminen

Lapsen selviytymistd vaikeassa eldméntilanteessa voidaan tarkastella erilaisten
myonteisia tai kielteisia vaikutuksia aiheuttavien tekijoiden avulla. Lapsen kehi-
tysté vaarantavat haavoittuvuus eli alttius kielteisille vaikutuksille sek& erilaiset
riskitekijat. Esimerkiksi vaikeat olosuhteet altistavat lapsen herkemmin kehityk-
sen hairidihin. (Pulkkinen 2002a, 15.) Riskitekijoind voidaan pitdd esimerkiksi
persoonallisuuteen liittyvia piirteitd sekéd huolenpitoympéristoon kuuluvia seikko-
ja. Siséanpdin kaantyneisyys, taipumus pohtia liikaa asioita mielessdan seka ai-
emmin koettu masennus tai ahdistuneisuus ovat persoonallisuuden riskitekijoita.
Vanhempien omat ongelmat, lapsen kotona kokema kaltoin kohtelu tai vaikeudet
vuorovaikutuksessa perheen sisalla kuuluvat huolenpitoympéristoon liittyviin
riskeihin. Né&ihin luetaan myos lapsen kanssa toimivien aikuisten valinpitdméatto-
myys, lapsen yksindisyys seka puutteet kaverisuhteissa. (Poijula 1999, 194-195.)
Lapsen sanotaan olevan selviytymiskykyinen, kun h&nen kehityksensa riskiteki-

joista huolimatta on tasapainoista (Pulkkinen 2002a, 16).

Selviytymiskykya tutkittaessa on l18ydetty suojaavia tekijoitd, jotka tukevat lapsen
kehitysté riskeistd huolimatta. Holmberg (2003) jakaa suojaavat tekijat lapsesta
itsestaan lahtoisin oleviksi ja ymparistoon sisaltyviksi. Suojaavien tekijéiden mo-
nipuolisuus lisdd mahdollisuuksia selviytya riskitekijoistd huolimatta. Parhaim-
millaan ne voivat jopa kumota traumaattisten tapahtumien kuten vaikean eldman-
tilanteen vaikutuksia. Lapsesta itsestdén lahtdisin olevia suojaavia tekijoita voivat

olla hanen rakastettava persoonallisuutensa, hyvét tunne- seka vuorovaikutustai-
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dot seka kyky kontrolloida itseddn. Tallainen lapsi uskoo itseensd, luottaa omaan
arviointikykyynsé ja uskaltaa ottaa haasteita vastaan. Ympéristo voi suojata lasta,
kun lapsella on véhintddn yksi turvallinen kiintymyssuhde hoitavaan aikuiseen.
Lis&ksi merkittdvand tekijand nadhdéaan kiinted lahiverkosto, johon kuuluvat omat
sisarukset, sukulaiset ja ystavét. Lasta auttavat selviytymisessé vanhempien ohella
muut l&heiset aikuiset, kodin rajat ja sdannot sekd mahdollisuus korvaaviin koke-

muksiin esimerkiksi harrastustoiminnassa. (Holmberg 2003, 37-38.)

Kehitystd suojaavien tekijoiden merkitys korostuu lasta haavoittavassa elamanti-
lanteessa. Korhonen (2003) on tutkinut pro gradu -tydsséén erityisesti lapsen sel-
viytymistd tukevia elementtejd. Han on haastatellut 4-10 -vuotiaita lapsia, jotka
elavat masentuneen vanhemman kanssa. Tutkimustulokset viittaavat siihen, etta
laaja sosiaalisen tuen verkosto ja hyva vanhempi-lapsi -suhde auttavat lasta sel-
viytyméaan vaikeassa tilanteessa. Ervastin (2001) tutkimus ké&sittelee my0ds psyyk-
Kisesti sairaan vanhemman kanssa elévien 6-10 -vuotiaiden lasten kokemuksia.
Han vahvistaa oman tutkimuksensa pohjalta sosiaalisen verkoston térkeyden lap-
sen selviytymisessd. Merkittadvina suojaavina tekijoind Ervast mainitsee vield lap-
sen vertaissuhteet, harrastukset ja erityisesti lapsen subjektiivisen kokemuksen

hyvinvoinnistaan.

Vaikeassa eldmantilanteessa lasta suojaa hyva vanhempi-lapsi -suhde ja siihen
vaikuttava lapsilahtdinen kasvatustyyli. T&llgin aikuinen huomioi lapsen eik&
kayttaydy lasta kohtaan omien tarpeidensa ja mielialojensa ohjaamana. Lasta suo-
jaavassa vanhempi-lapsi -suhteessa vanhempi pitd4 lapsen ajan tasalla perheen
asioista ja kertoo niista realistisesti lapsen ian ja kehitystason huomioiden. Lapsel-
le annetaan mahdollisuus myds tunteidensa l&apikdymiseen ja ilmaisuun. Myds
koulussa opettajalla on tarkea rooli lapsen selviytymisessd. Opettajan kyky ja halu
huomioida lapsi ja puuttua hdnen kayttaytymiseensa tukevat lapsen selviytymista.
Kodin ja koulun yhteisty6 parantaa tiedonkulkua ja molemmat tahot voivat omilla
keinoillaan edistaa lapsen kasvua ja kehitystd. Tieto perheen tilanteesta auttaa
koulun toimijoita suhtautumaan lapseen ja lapsen tilanteeseen ymmartavaisesti.
(Pulkkinen 20023, 17, 22; Pulkkinen 2002b, 220; Taskinen 2001, 13.)
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Lapsi tarvitsee tukea saadakseen kayttoonsa ne suojaavat tekijat, joita han itse
omaa ja jotka l0ytyvat hanen ympéristostaan. Lapsen elinympérist0issé olevien
aikuisten tehtdvana on auttaa néiden keinojen hyddyntamisessa. Kotona ja koulus-
sa voidaan harjoitella tunnetaitoja ja uusia selviytymiskeinoja lapsen kanssa. Lap-
si oppii tunnetaitoja, kun hanen omia kokemuksiaan ja tunteitaan kuunnellaan
empaattisesti. Lohtua saanut lapsi osaa lohduttaa myos itsedén ja muita. Talloin
hénen ei mydskaan tarvitse lahted hakemaan lohtua muualta, korvaavista lahteista
(YLE Asiaohjelmat 2007). Uusia selviytymiskeinoja voidaan opetella esimerkiksi
yhteisen leikin avulla. Myos erilaiset perheleirit ja vertaisryhmat tukevat lapsen
selviytymista niin, etteivat ongelmat syvenisi. Vertaisryhmassa lapsi voi jakaa
kokemuksiaan samassa tilanteessa olevien kanssa. Néin syyllisyyden, hapean ja
yksindisyyden tunteet vahenevét. Lapseen syvasti vaikuttavissa tilanteissa tarvi-
taan jo ammattiauttajan apua, esimerkiksi kriisi- tai yksiloterapiaa. (Holmberg
2003, 38, 42, 48.)

3.3.1 Ennaltaehkéiseva tyo lapsen tukena

Yhteiskunta voi auttaa perhettd ja lasta erilaisilla etuuksilla ja palveluilla. Ennal-
taehkaisevélla tyolla tarkoitamme kaikkea sitéd tyotd, jota toteutetaan lapsen hyo-
dyksi sekd hé&nen suojakseen yhteiskunnan eri palvelumuodoissa. Mikali lapsi
huomioidaan vaikeassa elamantilanteessa alusta lahtien, voidaan riskitekijoihin
puuttua ajoissa kevein menetelmin, esimerkiksi tukemalla vanhemmuutta ja per-
he-eldman ihmissuhteita. (Torronen & Vornanen 2004, 158, 165.) Lastensuojelu-

lain mukaisesti tdma velvoite koskee kuntia niiden eri palvelualueilla.

Palvelujen kehittdminen ja kasvatuksen tukeminen

Kunnan on sosiaali- ja terveydenhuoltoa, koulutointa sekd muita
lapsille, nuorille ja lapsiperheille tarkoitettuja palveluja kehit-
tdessdan pidettdva huolta myos siitd, ettd ndiden palvelujen
avulla tuetaan huoltajia lasten kasvatuksessa ja kyetdan saa-
maan selville lasten, nuorten ja lapsiperheiden erityisen tuen
tarve. Palveluja kehitettdessa on kiinnitettava erityista huomiota
lasten ja nuorten tarpeisiin ja toivomuksiin.
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Kunnan tulee jarjestdd kunnan koululaitoksen piirissa oleville
oppilaille riittdva tuki ja ohjaus sekda muut tarpeelliset toimet
koulunkayntiin ja oppilaiden kehitykseen liittyvien sosiaalisten
ja psyykkisten vaikeuksien poistamiseksi seka koulun ja kotien
valisen yhteistyon kehittamiseksi. Tata tehtévaa varten kunnassa
voi olla koulupsykologin ja koulukuraattorin virkoja siten kuin
niista asetuksella tarkemmin sdadetaan. (Lastensuojelulaki 2.
luku 7. 8.)

Kun perheen tilanne kriisiytyy ja lapsen kehitys on todellisessa vaarassa, on jokai-
sella aikuisella velvollisuus puuttua lapsen tilanteeseen lastensuojelulain mukai-
sesti. Ehkaiseva lastensuojelutyd huomioi lasten edun sitd uhkaavissa riskitilan-
teissa. Sen perimmaisend tarkoituksena on ehkaistd huono-osaisuutta ja syrjayty-
mist4, mutta se kohdistuu entistd useammin myds subjektiivisten hyvinvoinnin
vajeiden ehkdisemiseen seka hyvan ja laadukkaan elamén edellytysten turvaami-
seen. (TOrrénen & Vornanen 2004, 158, 165.)

Lastensuojelulaki méérittelee myos, ettd lasten kanssa ammatikseen toimiva on
velvollinen huomioimaan lapsen tilanteessa, jossa vanhemmille annetaan sosiaali-

ja terveydenhuollon palveluja (Toérronen & Vornanen 2004, 158).

Kun aikuiselle annetaan sosiaali- ja terveydenhuollon, kuten
paihdehuolto- ja mielenterveyspalveluja, on otettava huomioon
my6s hanen huollossaan olevan lapsen hoidon ja tuen tarve
(Lastensuojelulaki 2. luku 7. 8).

Solantaus (2005, 3766) on havainnut, ettd esimerkiksi terveydenhuollossa tdmén
lain on ymmarretty koskevan vain lastensuojelua eikd oman alan palveluita, joissa
perhe ja lapsi kohdataan. Lain soveltaminen koskettaa kuitenkin kaikkia niita yh-
teiskunnan palvelusektoreita, joissa toteutetaan lasta suojelevaa, ennaltaehkaise-

vaa tyota.

Eri sektoreiden ja toimijoiden valinen verkostoituminen on keskeista ennaltaeh-
kaisevan tyon toteutumisen kannalta. Yhteistyd hakee kuitenkin vield muotoaan.

Osittain tahan liittyy se, ettd palvelujérjestelmé on monimuotoistunut, lohkoutunut
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ja jatkuvien muutosten kourissa. Yhteistyon toimivuus eri toimijoiden kesken
edellyttdd ndin jatkuvaa suunnittelua, arviointia sek& painopisteiden asettamista
kaikilla yhteiskunnan tasoilla; kansallisella, alueellisella seka kunnallisella tasolla.
Yksittaisen tyontekijan haasteena onkin tall6in hahmottaa oman kunnan ja seudun
palvelut sekd yhteistyokumppanit. Tietoisuus oman tyén ulottuvuuksista auttaa
my0s jakamaan tyota oikeille tekijoille sekd tunnistamaan oman tyon rajat ja mah-
dollisuudet. (Torrénen & Vornanen 2004, 168-169, 173.)

Ennaltaehkdisevéaé tyotd on kehitetty erilaissa projekteissa, joihin ovat osallistu-
neet sekd julkisen sektorin ammattilaiset ettd jarjestdjen toimijat. Projektitoiminta
on lisénnyt eri tahojen yhteisty6td muun muassa jarjestojen kohdalla. Lastensuoje-
lun ehké&isevan tyon projektit ovat kohdistuneet tyypillisesti EU-rahoitteisiin sek&
vanhemmuuden tukemiseen tahtéaviin hankkeisiin. Perusteellisin varhaisen puut-
tumisen mallien kehitystyd on tehty valtakunnallisessa VARPU -hankkeessa. Ke-
hittdmisesséd ovat olleet mukana Sosiaali- ja terveysministerid, Stakes ja Lasten-
suojelun Keskusliitto. Ndiden tahojen yhteistydnd on pyritty luomaan uusia toimi-
via tydmuotoja palvelujéarjestelmén kayttoon, jotta lapsen ja perheen vaikeuksiin
voidaan puuttua varhaisessa vaiheessa. Hankkeen tarkoituksena on ollut myos
koota ja levittad toimivia tyémuotoja lapsen kanssa toimijoille. (Torrénen & Vor-
nanen 2004, 168, 176.)

Pulmallisessa tilanteessa elévien lasten huomioimiseen on paneuduttu terveyden-
huollon piirissé erityisesti vanhemman mielenterveyden héiriétd hoidettaessa.
Suomessa on muutamia tyoryhmid, jotka ovat luoneet erilaisia tydmenetelmia
potilaan perheiden ja lapsen huomioonottamiseksi. Lapsikeskeisid tydmenetelmia
on kokeiltu esimerkiksi Seindjoen alueella pitkaan toimineessa Akkula -
hankkeessa, Pirkanmaalla Cake -projektissa sekd Omaiset mielenterveystyon tu-
kena -yhdistyksen Uudenmaan ja Pirkanmaan lapsiprojekteissa. (Solantaus 2005,
3766.)

Lapsen huomioimisen periaatteen tulisi ohjata arkisia rutiineja joka tasolla, jolla
perhe kohdataan. K&ytdnndssé aikuiselta potilaalta tulisi tarkistaa aina, onko ha-

nelld lapsia ja miten lasten hoito on jarjestetty. Lasten elaméantilannetta selvitetta-
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essé olisi pohdittava ymmartavatko lapset vanhempansa seka oman tilanteensa ja
millaista tukea lapset itse tarvitsisivat. Vanhemman sairauden puheeksi ottaminen
auttaa lasta ymmartaméan omia tunteitaan sekd kokemuksiaan vanhemmista ja
perheestd. Kun lapsi oivaltaa, ettd vanhemman ongelmat eivéat johdu hanesta, lapsi
voi vapautua syyllisyyden tunteista ja vaarinkasityksistd. Lapsen auttamisessa
keskeinen rooli on vanhemmalla: autettaessa vanhempaa ymmartdmaan omaa
sairauttaan ja sen vaikutuksia perhe-eldméénsa hén voi jakaa ymmarrystdan pa-
remmin myos lapsilleen. Tall6in lapsi saa vastauksia moniin mielta askarruttaviin
kysymyksiinsa liittyen vanhemman sairauteen ja sen mukanaan tuomiin vanhem-
man yllattaviin tunnereaktioihin. Lasta voivat mietityttdd myos kodin uudet jarjes-
telyt tai perheen tulevaisuus. Lapsen ajatuksista ja kokemuksista keskusteleminen
helpottaa hdnen kantamaansa taakkaa, kun vastuu vanhemmasta ja eldménmuu-
toksesta siirtyy aikuisille. (Solantaus 2001a, 28-29, 32.)

3.3.2 Tukimuotona perheinterventio

Koko perheen huomioiminen edesauttaa sairastuneen vanhemman toipumista seké
mahdollisesti ennaltaehkaisee lapsen eldaméanongelmia. Tyodntekijat ovat kouluttau-
tuneet aktiivisesti uusiin lapsikeskeisiin tyémenetelmiin, joita on kehitetty vuo-
desta 2001 Stakesin Toimiva lapsi & perhe -hankkeessa. Lapsen huomioiminen
systemaattisesti voidaan toteuttaa erilaisin perheinterventioin vanhempien toivei-
den mukaisesti. Beardsleen perheinterventiossa tyontekijat keskustelevat vanhem-
pien seka lasten kanssa yhdessa ja erikseen. Lyhytmuotoisessa Lapset puheeksi -
interventiossa vanhemmilla on mahdollisuus esittd4d huolensa lapsestaan. Lapsen
auttamiseksi voidaan myds jarjestaa erityinen Lapsi & Perhe -neuvonpito lapsen
verkoston kanssa. (Vaisdnen & Niemeld 2005, 3890-3892.)

Perheinterventioiden perustana ovat Beardsleen tutkimukset lapsen arkeen liitty-
vistd suojaavista tekijoistd vanhemman sairastaessa mielialahdiriotda. On todettu,
ettd vanhemman psyykkisen hairion vaikutukset vélittyvét lapseen sen kautta,
miten psyykkinen héirid vaikuttaa vanhempana olemiseen ja jaksamiseen. Tyo-
menetelmilld pyritd&n tukemaan vanhemmuutta sek& lasten ymmaérrystd itsestdan

ja elaméntilanteestaan. Vaikka vanhemmuudessa havaittaisiin heikkouksia, niita
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kasitellddn perheinterventiossa vanhempaa kunnioittaen. Keskustelussa pyritdén
I6ytdm&&n apua vanhempien neuvottomuuteen ja tukemaan heidén tavoitettaan
olla hyvia vanhempia. Riippumatta vanhemman sairaudesta lapset pérjaavéat hy-
vin, jos he kykenevét arvioimaan oikein ja realistisesti vanhemman tilannetta ja
omia vaikutusmahdollisuuksiaan sek& toimimaan aktiivisesti perheen ulkopuolel-
la. (Solantaus & Beardslee 2001, 117-118, 123-124.)

TyOmenetelmien on todettu soveltuvan myos erilaisia somaattisia sairauksia pote-
vien vanhempien tilanteeseen. Oulun yliopistollisessa sairaalassa perheinterven-
tiomenetelmat ovat vakiintuneet jo syopépotilaiden kuntoutussuunnitelmiin. (Vai-
sénen & Niemeld 2005, 3892.) Myds Suomen SyOpayhdistyksen toimijat osallis-
tuvat parhaillaan Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin jarjestamaan per-

heinterventiokoulutukseen (Niemeld, Véisédnen & Laivisto 2006, 11-12).

4 TUTKIMUKSEN TAVOITTEET JA TEHTAVAT

Tutkimuksemme tavoitteena on saada lapsilahtdista tietoa lapsen selviytymisesta
vaikeassa eldmantilanteessa. N&in saatu tieto auttaa lapsen lahell& toimivia aikui-
sia tunnistamaan tuen tarpeita seké kehityksen riskitekijoita lapsen elamassa. Tie-

don avulla voimme korostaa lasta suojaavan ennaltaehkdisevan tyon tarkeytta.

Tutkimustehtavat:

 Miten arki tukee lasta vanhemman sydpasairauden aikana?

* Miten lapsi on otettu huomioon vanhemman sairastaessa?

Tarkastelemme lapsen arkea kodin, koulun, vapaa-ajan seka sosiaalisen verkoston
nakokulmasta. Haluamme selvittda sairauden vaikutuksia lapsen arkeen. Lapsen
arkikokemusten avulla pyrimme saamaan selville my6s, onko lapsi jaanyt van-

hemman sairauden varjoon vai tullut huomioiduksi. Lapselta itseltddn saatu tieto
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auttaa ymmartamaan sitd, mitka tekijat suojaavat lasta ja auttavat hanta selviyty-

maan.

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Yhteistyétahon ja kohderyhmén valikoituminen

Syksyn 2006 aikana kartoitimme vaihtoehtoisia yhteisty6tahoja eri potilasjarjesto-
jen jasenyhdistysten joukosta. Eteld-Suomen Sy0péyhdistyksen puolelta havaittu
mielenkiinto lapsen nakemysten tutkimista kohtaan tarkensi aihevalintaamme ja
ratkaisi kohderyhmén. Syyskuussa 2006 teimme yhdistyksen kanssa sopimuksen
hankkeistetun opinnédytetydn tekemisesta. Hankimme myds tutkimusluvan lasten
haastattelemista varten (liite 1). Neuvottelut yhdistyksen kuntoutussihteeri Hanne-
le Salovaaran kanssa johtivat sopimukseen siitd, etta tutkimuksen informantit etsi-
td&n yhdistyksen avulla. Tavoitteena oli 10ytéa vahintaan viisi haastateltavaa Ete-

I&-Suomen Syopayhdistyksen toimialueelta.

Kohderyhmaksi valittiin keskilapsuuttaan eldvét 7-12 -vuotiaat lapset. Tarkedna
kriteerind kohderyhmalle oli, ettd lapset elavét arkeaan sydpdsairaan vanhemman
perheessd. SyOpéasairauden tyypilld ei ollut niinkdan merkitysta kohdejoukon va-
linnassa kuin silla, ettd sairastumisen akuuttivaihe oli ohi. Kriittisimmé&n vaiheen
jalkeen sairauden muovaama arki on jo ehtinyt tasaantua eiké lasten haastattelu
ajoitu liian arkaluontoiseen vaiheeseen. Perhemuodolle emme asettaneet etuké-
teen muita rajoituksia kuin toiveen lapsen asumisesta samassa taloudessa sairastu-

neen vanhemman kanssa.

Sopivien haastateltavien etsintd k&ynnistyi heti tutkimussuunnitelman valmistut-
tua lokakuussa 2006 ja kesti kaiken kaikkiaan helmikuun 2007 loppuun. Valikoi-
tumisprosessi osoittautui yllattavan pitkakestoiseksi ja tyolaaksi. Yhdistyksen
toimijoiden tiedossa oli useita perheitd, joissa toisella vanhemmalla oli parhaillaan
tai oli &skettéin ollut syOpasairaus. N&issa perheissa lapset eivét ikansa puolesta

kuuluneet kohdejoukkoomme tai sairastunut vanhempi oli menehtynyt. Muutama
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haastateltavaksi soveltunut lapsi perheineen oli jo mukana Sy6péjérjestoissd me-
neilldédn olevassa valtakunnallisessa Toimiva lapsi ja perhe-hankkeessa. Heidéan
osallistumisensa myos tdhan tutkimukseen olisi ollut liikaa vaadittu. Niissé per-
heissd, jotka olisivat sopineet tutkimukseemme, suurin este osallistumiselle oli
kuitenkin vanhempien kieltdytyminen lapsen haastattelemisesta. Esimerkiksi eras
aiti perui sovitun haastattelun vedoten lasten kestokyvyn rajallisuuteen seka han-
kaluuksiin tapaamisen jarjestelyissé. Toisessa tapauksessa vanhempi arvioi lap-

sensa liian ujoksi osallistumaan haastatteluun.

Kohderyhmaé koottiin vield senkin jalkeen, kun olimme jo aloittaneet ensimmadi-
set haastattelut. Haastateltavien 16ytymista edisti lopulta se, ettd osallistujia etsit-
tiin laajemmalta alueelta ja lasten ikéakriteerid tarkistettiin. Otimme mukaan myos
pian seitseman vuotta tayttavan lapsen. Joustoa tarvittiin myds siing, ettd van-
hemman sairaus saattoi olla nyt akuutimmassa hoitovaiheessa. Lopulta saimme
kokoon tutkimukseemme hyvin sopivan ryhmén, johon kuului nelja lasta; yksi
tyttd ja kolme poikaa. Lapsista yksi oli 6-vuotias, kaksi 9-vuotiaita ja yksi 10-

vuotias.

5.2  Tutkimusmenetelmat

Opinnaytetydmme on laadullinen tutkimus. Laadullisen tutkimuksen keinoin voi-
daan kuvata todellisuutta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara 2004, 152). Aineistonkeruumenetelmina kdytimme teemahaastattelua
sekd havainnointia. Erilaisten menetelmien kayttéa samassa tutkimuksessa kutsu-
taan triangulaatioksi. Ndin saadaan kattavampi kuva tutkittavasta ilmiostd. (Esko-
la & Suoranta, 1998, 69.) Arjen kokemukset ovat yksil6lle ainutlaatuisia ja oma-
kohtaisia, joten kokemuksien vélittyminen tutkijalle edellyttdd vapaamuotoista ja
sallivaa lahestymistapaa (Hirsjarvi & Hurme 1995, 50). Teemahaastattelussa kay-
daan lapi etukateen paatetyt aihepiirit, joiden jarjestys ja laajuus saattavat vaihdel-
la haastatteluista toiseen. Teemahaastattelu mahdollistaa strukturoitua haastattelua
paremmin yksilollisten kokemuksien ilmenemisen (Eskola & Suoranta 1998, 87,
89).
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Hirsjarvi & Hurme (1995, 35) toteavat teemahaastattelun sopivan erityisen hyvin
emotionaalisesti aran aiheen kasittelyyn. Haastattelija osoittaa kunnioittavansa
haastateltavaa kayttdessddn teemahaastattelun kaltaista tilanteelle avointa ja herk-
k&a ldhestymistapaa. Tallainen keskusteleva ja joustava ote antaa haastateltavalle
enemman vapautta paattdd, mitd kokemuksistaan haluaa kertoa. Arkaluontoisista
asioista puhuminen edellyttdd turvallista ja luottamuksellista ilmapiirid. (Heino
2005, 215.)

5.3 Lasten haastatteleminen

Lasten eldmaa tutkittaessa tietoa on keratty mieluummin aikuislahtoisesti van-
hemmilta tai muilta pateving pidetyilt4 tahoilta. Lapset on nahty kehityksellisesti
viela vajavaisina tuottamaan luotettavaa tietoutta. Tastd vahvasta perinteesté joh-
tuen tutkijat joutuvat edelleen vakuuttamaan lukijansa tutkimuksensa tieteellisyy-
destd. Lapsilta itseltdadn kerétyn tiedon tarpeellisuutta ja uskottavuutta taytyy pe-
rustella enemman kuin aikuisilta saatua tietoa. (Ritala-Koskinen 2001a, 145-148.)
Tassa tutkimuksessa haluamme lasta haastattelemalla korostaa hanen asiantunti-
juuttaan omassa elaméssaan. ”Aito lapsindakokulma edellyttdd, ettd tietoa saadaan

suoraan lapselta eikd muiden tahojen valittamana” (Ritala-Koskinen 2001a, 146).

Menetelmand lasten haastattelu on tutkijalle haastava. Lapsen kohtaaminen ja
kuuleminen vaativat tutkijalta erilaisia tietoja ja taitoja. Oleellista on, ett& tutkijan
asenne on lasta kunnioittava seka lapselta saatua tietoa arvostava. Kuitenkin ai-
kuinen saattaa tulkita lapsen sanomaa omasta nakokulmastaan kasin eika todellis-
ta ymmartamista tapahdu. (Ritala-Koskinen 2001a, 145-146.) Vaikeudet ymmar-
tdmisessé voivat liittyd lapsen vasta kehittymdssé olevaan ajatteluun. Esimerkiksi
ajan ja etéisyyksien suhteiden hahmottaminen seka mielikuvien ja todellisuuden
sekoittuminen ovat tyypillisia piirteita lapsen ajattelulle. Tutkijan tulisikin huomi-
oida lapsen tietoa vastaanottaessaan ja tulkitessaan, ettd ympéarodiva maailma nayt-
taytyy eri tavalla lapsen kuin aikuisen silmissé. Aikuisen ajattelu perustuu ositte-
luun, luokitteluun ja arvosteluun, kun taas lapsi tuottaa uutta tietoutta spontaanisti
leikin, mielikuvituksen ja toiminnallisuuden avulla. Kun huomioidaan lapselle

tyypillinen toimintatapa, voidaan aito lapsinakokulma tavoittaa paremmin. (Karls-
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son 2005, 178-179.) Oleellista t&lldin on se, mité lapsi kokee eiké tiedon toden-

mukaisuus aikuisen ndkokulmasta (Ritala-Koskinen 2001a, 152).

Haastattelun onnistumiseksi on tarkedd saada lapsi motivoitumaan siihen (Ritala-
Koskinen 2001a, 152). Haastattelut aloitettiinkin yleensé korostamalla lasten na-
kokulman tarkeyttéd sekd lapsen mahdollisuutta saada adnensa kuuluviin tutkimuk-
sen kautta. Kerroimme myds lapsen oikeudesta itse paattadd, mité han kertoo meil-
le. Keskustelun kaynnistdmiseksi ja sen ohella tdytimme lapsesta taustatietoloma-

ketta, johon kerattiin tietoja esimerkiksi perheesta ja harrastuksista (liite 3).

Myos kannustaminen, kehuminen ja myo6tdeldva suhtautuminen lapseen motivoi
héanta. Jo pelkastdan aikuisen lapselle antaman huomion on tiedostettu palkitsevan
lasta. Lisdksi erilaiset materiaaliset tavat kuten makeisten ja virvoitusjuomien
tarjoaminen haastattelun yhteydessd, tuovat mielihyvad ja edistavét positiivista
asennoitumista tilanteeseen. (Ritala-Koskinen 2001a, 153.) Haastattelujen aikana
pyrimme kannustamaan ja kiittdmaan lapsia useaan otteeseen ja tarjosimme heille
keksia ja mehua. Kaikki lapset olivat myds kiinnostuneita haastatteluissa kaytta-
mastdmme nauhurista, joten nauhurin ihmetteleminen ja oman aanen kuuntelemi-

nen nauhalta rentouttivat myos hyvin tunnelmaa.

Jotta lapsi kertoisi mahdollisimman aidosti itselleen merkityksellisista asioista,
haastattelusuhteesta pitaisi luoda luottamuksellinen. Luottamus ei rakennu hetkes-
sS4, vaan vaatii tutustumista ja heittdytymistd vuorovaikutukseen lapsen kanssa.
(Ritala-Koskinen 2001a, 154.) Tapasimme lapset kahteen kertaan luottamuksen
synnyttdmiseksi. Ajattelimme myads, ettd toisella kerralla voisimme vield tayden-
t&& tiedonkeruun aukkoja. Lasten haastattelutilanteet kestivat yleensa tunnin ver-
ran. Tana aikana vaihdoimme ajatuksia myds vanhemman kanssa lapsen tuonnin
ja haun yhteydessa. Molempien kertojen pééatteeksi pyysimme lapselta mielipiteita
haastattelutilanteesta: oliko tylsaa vai kivaa ja millaista oli puhua omista asioista.

Annoimme itse myos lapselle myonteistd palautetta tilanteessa toimimisesta.

Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa sovimme jo, ettd Eteld-Suomen Sydpayhdis-

tyksen tilat olisivat haastattelukdytossa. Parhaana haastattelupaikkana pidetaan
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paikkaa, jossa vuorovaikutus on mahdollisimman héiriétonta (Hirsjarvi & Hurme
1995, 61). Nain ollen halusimme haastatteluille mahdollisimman rauhallisen ym-
pariston. Kaikille osallistujille yhdistyksen tilojen kéayttdminen tapaamispaikkana
oli sopiva ratkaisu, joten haastattelut toteutettiinkin yhdistyksen neuvonta-
asemien tiloissa. N&ma tilat olivat luonteva valinta tutkittavaa ilmi6ta ajatellen,
silla ne orientoivat viitteellisyydelladn haastattelun osapuolia aiheeseen. Ha-
lusimme luoda kodinomaista seké turvallisuutta huokuvaa tunnelmaa haastattelui-
hin, joten pdadyimme istumaan tyynyill& pehmustetulla lattialla sekd valaisemaan

tilan pehmeasti.

Haastattelut toteutuivat lopulta helmi-maaliskuun aikana 2007. Ensimméinen ta-
paaminen painottui enemman tutustumiseen. Tapaaminen alkoi tutkimusluvan
allekirjoittamisella, jossa myds vanhempi oli mukana. Lupa kysyttiin sekd muka-
na olleelta lapsen vanhemmalta ettd lapselta itseltddn. Tutkimusluvassa esiteltiin
tutkimuksen aihe ja tekijat seka painotettiin luottamuksellisuuden ja vaitiolovel-
vollisuuden periaatteita (liite 2). Allekirjoittamisen jalkeen vanhempi yleensa lahti
asioilleen ja me jatkoimme lapsen kanssa itse haastattelua. Toiveenamme oli, etta

vanhempi ei olisi l&sna haastattelussa, silla se olisi saattanut hairit4 tilannetta.

Lapsen elaménpiirin kartoittamiseksi kaytimme kuva- sekd tarina-avusteista me-
netelmé&. Kuvakollaasivaiheessa pyysimme lasta kerddmaan eldmaansa liittyvia
kuvia mukana tuomistamme lehdista sek& piirtamé&an haluamiaan asioita. Lapsen
valittavina oli myo6s valmiiksi leikattuja kuvia, jotka koskivat jollain tavalla lap-
sia. Kollaasin teon aikana keskustelimme haastattelurungon mukaisesti siitd, mi-
ten lapsen valitsemat kuvat liittyvat hdnen elamaansa seka lapsen arkeen kuulu-
vista muista asioista (liite 4). Kuvakollaasin jalkeen lapsi sai kertoa meille tarinan
joko valitsemiinsa kuviin tai omaan elamééansa pohjautuen. Kuvakollaasi ja ta-
rinaosuus menetelmind eivét olleet itsetarkoitus, vaan palvelivat paremminkin
lapsen motivointia ja turvallisen ilmapiirin luomista. Tavoitteenamme ensimmai-
sen kerran toiminnallisuudella oli aktivoida lasta kertomaan, herattd4 hénen kiin-

nostustaan tutkimukseen seka aikaansaada tunnetta omien ajatusten tarkeydesté.

Toisella haastattelukerralla halusimme saada tarkempaa tietoa lapsen selviytymi-
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sesté sekd huomioiduksi tulemisesta vaikeassa eldméntilanteessa. Edelleen koros-
timme lapsen oikeutta rajata esille tuomiaan asioita. Haastattelun alkua pehmen-
simme kuulumisien vaihdolla ja muistelimme edellistd tapaamista. Pohjustimme
keskustelua lapsen omista tuntemuksista ja mietteistd vanhemman sairauden &&-
relld Santeri & SyOpéri -nimisen Kkirjan (Sandstrom 2004) avulla. Kirjassa 7-
vuotias Santeri joutuu vastaavaan elaméntilanteeseen aidin sairastuessa syopéan ja
kohtaa uusia tilanteita sekd monenlaisia tunteita (liite 4). Kirjan avulla oli tarkoi-
tus kasitella aihetta ensin etadnnytetysti, jonka jalkeen oli helpompi jatkaa lapsen
omien kokemuksien tunnustelua. Lapsen ajatuksia selvitimme haastatteluteemoja
késittelevien kuvakorttien avulla. Ajatuksenamme oli, ettd kuvat viittaisivat per-
heenjéseniin, kavereihin seké sairauden mukanaan tuomiin tilanteisiin ja tunteisiin
(liite 4). Kuvia nayttdessamme pyysimme lasta kertomaan vapaasti, mitd kuvat
toivat hénelle mieleen. Emme alustaneet tilannetta sen enempéé, mutta teimme

lapsen kerrontaa tarkentavia kysymyksia.

Hyddynsimme kahden tutkijan mahdollisuudet ja resurssit itse haastattelutilan-
teessa. Jaoimme haastattelutyon toisiaan tukeviin haastattelijan ja havainnoijan
tehtaviin. Eri tavoitteista huolimatta ndmaé roolit tukivat toisiaan haastattelun ai-
kana. Esimerkiksi havainnoijan roolissa oleva auttoi haastattelijaa tarvittaessa
esittamélla lisakysymyksia ja ohjailemalla tilannetta eteenpdin. Haastattelija oli

padosin vastuussa vuorovaikutuksesta lapsen kanssa seké haastattelun siséllosta.

Havainnoijan tarkeimpané tehtavana oli tarkkailla tilannetta ja tehdéd esimerkiksi
lapsen kayttaytymiseen, ilmapiiriin sekd haastattelijan toimintaan liittyvia huomi-
oita. Lapsen kayttdytymisessé erityisesti sanattoman viestinnan osuus oli olen-
naista tietoa. Havainnoija huolehti myds haastattelun etenemisesta ajallisesti ja
tarkoituksen mukaisesti. Havainnoinnin apuna kaytimme arviointilomaketta (liite
5). Lomake auttoi jasentdmaéan havainnointia ja dokumentoimaan sitd. Sen avulla
oli helpompi toisella tapaamiskerralla soveltaa kaytettdvia menetelmid kunkin
lapsen yksilollisiin piirteisiin sopiviksi. K&dytimme lomaketta myo6s aineiston ana-

lyysin tietol&hteena.
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Haastattelut sujuivat paaosin suunnitellusti turvallisen tuntuisessa ilmapiirissa.
Ensimmadisen tapaamisen alussa oli aistittavissa jannitystd, minka lapset toivat
mya0s esiin haastattelun lopussa. Tunnelma rentoutui kuitenkin hyvin nopeasti ja
lapset kertoivat alusta asti vapautuneesti asioistaan. Onnistuimme luomaan luot-
tamuksellista ilmapiiri&d ja haastattelutilanteesta muotoutui mielestdmme hyvin
luonnollinen ja myodnteinen. Kaikissa haastattelutilanteissa oli kuitenkin omat
hairitsevét tekijansa, esimerkiksi lasten wc:sséa kaynnit, nauhurin toimimattomuus
sekd ulkopuolelta tulevat ddnet ja keskeyttamiset. Namé asiat katkaisivat hetkelli-
sesti vuorovaikutusta ja keskittymisté tilanteissa, mutta esimerkiksi mehun kaa-
tuminen lapsen syliin sekd vanhemman lasndolo kuuloetéisyydelld vaikuttivat

enemman haastattelun etenemiseen.

5.4  Aineiston analysointi

Aineiston analysoinnissa kdytimme menetelmédnd teemoittelua. Ensin purimme
haastatteluissa nauhoille tallentuneen puheen litteroimalla sen sanasanaisesti. Lit-
teroinnilla tarkoitetaan aineiston tarkempaa koodausta, jolloin huomioidaan myos
tauot seké d&nensdvyt (Eskola & Suoranta 1998, 151). Tdman jalkeen poimimme
tutkimuksen seka teorian kannalta keskeisia asioita litteroidusta tekstista ja ryh-
mittelimme ne teemoittain. Kerdsimme oleellisia asioita myds muistiinpanoista,

joissa oli arviointia ja havaintoja haastatteluista.

Onnistuakseen teemoittelu edellyttdd teorian ja empirian linkittymista toisiinsa
(Eskola & Suoranta 1998, 176). Sen lisaksi, ettd muodostimme teemat aiemmin
rakentamamme teorian pohjalta, kdytimme hyvéksi teorian suomia mahdollisuuk-
sia rinnastaa sek& vertailla teoriasta muodostettuja oletuksiamme ja aineistosta
saatuja tuloksia toisiinsa. Tallainen tydskentely syventaa analyysia, jonka vaarana
on pelkasta sitaattikokoelmasta syntynyt vaikutelmanvaraisuus (Eskola & Suoran-
ta 1998, 181).

Teemahaastattelurunko on hyvé lahtdkohta analysoida aineistoa (Eskola & Suo-
ranta 1998, 153). Aineiston purkaminen nauhalta on toteutettava huolellisesti.

Raportoitaessa tutkimustuloksia koetimme pitaytya asiayhteydessa. Hyvin Kiin-
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nostavaa oli kuitenkin pohtia, liittyvatko lapsen kertomat asiat haastattelutilantee-
seen vai johtuvatko ne mahdollisesti muista tekijoista. Eskola ja Suoranta (1998,
147) kiinnittavatkin lukijan huomion my6s mahdollisiin maailmoihin, eli tulkin-
nan irrottamiseen havaittavissa olevasta todellisuudesta. Peilaamalla lapsen ker-
rontaa hénen taustaansa ja elaméntilannettaan vasten voimme I0ytda uusia néko-

kulmia seké& kyseenalaistaa oletuksiamme.

5.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuus kertoo siitd, ettd tutkimuksen tulokset vastaavat mah-
dollisimman hyvin todellisuutta. Jokainen tulkitsee ympéardivaa maailmaa omalta
nakokannaltaan, joten ihmisten ké&sitykset todellisuudesta eroavat toisistaan Tut-
kimustuloksia esiteltdessa tuleekin muistaa, etté tutkijat ovat tydskennelleet omis-
ta kasityksistdén sekd arvostuksistaan kasin. Tutkimuksen eri vaiheet ja tutkimus-
tulokset taytyy kuvata tarkasti, jotta lukija voi nahda perusteet tutkimuksessa teh-
dyille valinnoille. Talléin han voi arvioida sitd, vastaavatko tulokset asetettuihin
tutkimuskysymyksiin. (Eskola & Suoranta 1998, 139; Hirsjarvi ym. 2004, 216-
217 )

Olemme pyrkineet kuvaamaan mahdollisimman tarkasti ja rehellisesti tutkimuk-
sen eri vaiheet. Tarkkuus raportoinnissa mahdollistaa tutkimuksen toistettavuu-
den, eli reliaabeliuden. Toistettavuutta on se, kun tutkimus toteutetaan eri infor-
mantteja kdyttden ja saadaan samanlaisia tuloksia. My®ds silloin, kun eri tutkijat
saavat yhtenevéisié tuloksia toistaessaan saman tutkimuksen, puhutaan tutkimuk-

sen reliaabeliudesta. (Hirsjarvi ym. 2004, 216.)

Laadullisessa tutkimuksessa toistettavuus on kuitenkin ongelmallista, silla kysees-
s& ovat yksil6lliset ja inhimillisesti muuttuvat tilanteet (Eskola & Suoranta 1998,
24). Tasta johtuen tuloksissa nakyy aina tutkittavien yksiléllisyys, mika tekee
jokaisesta tutkimuksesta ainutlaatuisen. Erityisesti lapsia haastateltaessa vastauk-
sien esiin saaminen edellyttdd toimivaa haastattelusuhdetta ja taitoa kuulla lasta
yksilona. Talloin luotettavuutta varmistetaan sillg, ettd tutkittavia on riittavasti

suhteessa tutkimusilmiodn. Kahden tutkijan mahdollisuudet paasta objektiivisem-
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paan tulkintaan voivat Eskolan ja Suorannan (1998, 215) mukaan olla paremmat
kuin yksin toimiessa. Tietojen ja ndkemysten vaihtaminen on ollut omassa tutki-
muksessamme térkednd voimavarana. T&ssa ajatteluprosessissa kahden tutkijan
tiedot ovat tdydenténeet toisiaan seké jalostaneet tutkimuksesta saatua tietoa. Toi-
sen antama Kritiikki ja toistemme tulkintojen kyseenalaistaminen ovat teravoitta-

neet aiheen késittelya.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan myos sen patevyyden eli validiuden perus-
teella. Tutkimusta voidaan pitaé patevand, kun tutkimusmenetelmét mittaavat juu-
ri sit4, mit& on tavoiteltukin. (Hirsjarvi ym. 2004, 216.) Eskolan ja Suorannan
(1998, 212-213) mukaan validiteetti ja reliabiliteetti eivat yksistaan riitd peruste-
lemaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimuksen luotettavuutta lisdé
varmistuminen tutkimukseen vaikuttavista ennakkoehdoista. Jotta lapsen kohtaa-
minen voisi tapahtua ilman voimakkaita ennakkokaésityksid, emme kartoittaneet
lasten ja perheiden taustatietoja tarkasti etukateen. Olimme kuitenkin tietoisia

joistakin ennakko-oletuksistamme, jotka vaikuttivat tutkimuksessamme.

On my0s hyva arvioida, ymmartadko tutkija tutkittavien ndkemykset ja kasitykset
oikein. Talla mitataan tutkimuksen uskottavuutta. (Eskola & Suoranta 1998, 212.)
Aitoa tietoa tavoiteltaessa on huomioitava se tilanne ja konteksti, jossa tiedon
keruu toteutetaan. On térkedd ymmartdd haastateltavan oma eldmantilanne ja
elinymparistd. Tutkimuksessamme yritimme saavuttaa aitoa lapsindkokulmaa
my0s kayttamalla lapsen ilmaisua tukevia menetelmid. Teemahaastattelulla saim-
me haastatteluille jasennellyn rungon sek& tilaa avoimelle vuorovaikutukselle
lapsen kanssa. Hirsjarvi ja Hurme (1995, 128) toteavatkin, ettd valitsemalla tutki-
musmenetelmaksi teemahaastattelun, todellisuuden vivahteikkuus saadaan pa-

remmin esille.

Lapsen haastattelemiseksi kadytimme apukeinoja, joita tarvitsimme luottamuksen
rakentumiseen. Emme tehneet etukéteen tiukkoja suunnitelmia haastattelun kulun
suhteen, jotta haastattelusta ei muodostuisi selvityksenomaista kyselya tai ahdis-
tavaa tenttaamista. Annoimme tilaa lapsen luovuudelle seké tilanteen rakentumi-

selle. Liian tarkoin méaritellyissa rajoissa lapsi olisi saattanut sulkeutua emmeka
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olisi saaneet vastauksia kysymyksiimme. Kuvien avulla tavoitimme luontevasti
lapsen arkea ja hdnen maailmaansa. Ne auttoivat avaamaan keskustelua ja olivat
valine kasitella haluttuja teemoja lapsen nédkokulmasta. Haastattelussa kéytetty
Santeri ja Syopari -niminen kirja (Sandstrom 2004) johdatti suoraan kasiteltdvaan
aiheeseen eli lapsen selviytymiseen ja huomioimiseen. Vertasimme kuvitteellista
tarinaa lapsen omaan tilanteeseen ja haimme niista yhtéléisyyksia ja eroavaisuuk-

sia.

Eettisyyttd lapsia tutkittaessa edustaa se, ettd aikuinen sopeuttaa toimintansa lap-
sen tilanteeseen. Tama on tarkedd siksi, ettd lapset ovat riippuvaisia aikuisten
asenteesta, taidoista ja halusta nédhda lapsi yksilénd. (Heino 2005, 215, 217.)
Huomasimme tdman olevan haastavaa. Hetkittdin kadotimme lapsen &&nen, kun
emme tarkentaneet hénen ajatuksiaan riittavasti. Tavoitteemme saada esiin moni-
puolisesti lapsen tietoa ohjasi valintojamme vélilla liikaa. Eettisesti ajatellen huo-
mioimme kuitenkin kokonaisvaltaisesti lapsen laheisen suhteen arkaluonteiseen
aiheeseen. Lapsi oli tietoinen alusta lahtien oikeudestaan olla vastaamatta iké&vaksi
kokemiinsa kysymyksiin. Kun havaitsimme, etta lapsella ei ollut vastausta tai ha-
lua vastata kysymykseemme, jatimme kysymyksen késittelyn siihen. Lasta huolet-
tavien asioiden yhteydessé yritimme pohtia, mik& voisi olla avuksi. Haastattelun
paatteeksi kehotimme lasta myos keskustelemaan askarruttamaan jaéneista asiois-

ta vanhempiensa kanssa.

Haastatteluun osallistumisen tulee olla vapaaehtoista, jota korostaa luvan pyyta-
minen sekd viranomaisilta ettd tutkittavilta. Tutkimuksen eettisyyteen kuuluu
mya0s tutkittavien anonyymiuden suojaaminen. (Eskola & Suoranta 1998, 54, 57.)
Pyysimme tutkimusluvan sek& yhteistykumppanilta ettd lapsilta ja vanhemmilta.
Haastatteluun osallistuvat olivat ndin tietoisia tutkimuksen tarkoituksesta, tutki-
joiden vaitiolovelvollisuudesta henkildtietojen suhteen sek& haastattelunauhojen
ja muun aineiston havittdmisesta tutkimuksen valmistuttua. Kaikki tunnistetiedot
jatimme raportoinnin ulkopuolelle ja muutimme samalla aineistossa esiintyneet

erisnimet.

Tutkijan on pohdittava tarkoin lasten haastattelemiseen liittyvié eettisid kysymyk-
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sid, kuten miksi lasta haastatellaan ja mihin tietoa kaytetddn. Olemme pyrkineet
arvioimaan omaa toimintaamme tutkimusprosessin eri vaiheissa. Paallimmaisena
huolena meilla on ollut se, aiheutammeko lapselle vaikeita tunteita ja kokemuksia
tarkastelemalla hyvin henkilokohtaista aihetta. Eskolan ja Suorannan (1998, 56)
mukaan on selvitettdva tarvitseeko tutkija arkaluonteisia tietoja ja onko tieto niin
merkityksellistd, ettd se oikeuttaa puuttumaan ihmisen yksityisyyteen. Vaikka
tutkimusaiheemme on edellyttanyt henkilékohtaisuuksiin menemistd, emme ole
halunneet vahingoittaa lapsen ja perheen eldmaa tutkimuksellamme. Olemme ta-

sapainoilleet ndiden eettisten vaatimusten kanssa koko tutkimuksen ajan.

6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Lasten taustaa

Tutkittavien lasten eldmastd 10ytyi yhdistavia piirteitd kohdejoukolle asetta-
miemme maéaritysten lisdksi. Kaikissa perheisséd sairastunut vanhempi oli &iti ja
lapset asuivat yhdessa molempien vanhempiensa kanssa. Lapsilla oli my6s sisa-
ruksia, joista kahdessa perheessd osa oli muuttanut pois kotoa. Yhden lapsen per-
he asui kaupungissa ja muut pienemmilld paikkakunnilla. Perheet asuivat joko
omakoti- tai paritaloissa. Kaikilla dideilld sairautena oli tai oli ollut rintasyop4,
mutta yhdessa tapauksessa sairaus oli todettu parantumattomaksi. Sairastuneet
olivat tutkimuksen aikana ty6elamaéssa ja kaikki olivat kdyneet 1api erilaisia hoito-
jaksoja, vaikka osalla hoidot olivat vield meneillaan. Aidit olivat kayttianeet hyo-
dykseen syopayhdistyksen tarjoamaa keskusteluapua. He myds osoittivat kiinnos-
tusta aihettamme kohtaan kyseleméll& siitd ja sen valmistumisesta tarkemmin.

Haastatteluihin he varasivat riittdvasti aikaa ja tulivat sovitusti paikalle.

Lasten persoonallisuudet tulivat haastattelujen kuluessa hyvin esiin. Kaikki lapset
kayttaytyivat hyvin ja keskittyivat haastatteluihin. He olivat valmiiksi hyvin moti-
voituneita ja nauttivat saamastaan huomiosta ja mielenkiinnosta. Lasten suhtau-
tumistavoissa asioihin nakyi kuitenkin eroavaisuuksia. Joidenkin lasten kohdalla

havaitsimme hassuttelua, huumorin kayttoa sek& mielikuvituksen lentoa. Toisaalta



41

osa lapsista suhtautui haastatteluun rauhallisesti, asiallisesti ja tehden tarkkoja
havaintoja. Vuorovaikutus lasten kanssa oli helppoa, vaikka olimme heille entuu-

destaan vieraita aikuisia.

6.2 Kodin onni

Lasten kertomuksissa kodilla on térkea rooli tapahtumien keskipisteend. Kodin
tilat ja oma pihapiiri esiintyivét lasten puuhien ja leikkien sek& tavallisten arki-
toimien nayttdmond. Omaa huonetta kuvailtiin mittasuhteiden seka siella olevien
tavaroiden ja kalusteiden avulla. Leikkimista varten oli muodostunut suosikki-

paikkoja, kuten talon ullakko.

Me leikitaan ullakolla... sielld leikitdan koulua ja sillei... tyk-
kaan hirveesti mun pikkuveljen ja isdn kanssa olla ullakolla...
puuhataan kaikkee... ni meille on hankittu sinne sellaset pulpetit
et me niinku tehaan... ne on meijan koulupulpetit...

Myo6s oma piha soi mahdollisuuksia aktiiviselle liikkumiselle vuodenajan mukai-
sesti. Pihalla laskettiin mékea eri valineilld, hiihdettiin, rakennettiin lumesta lyhty-
ja ja linnoja yhdessa perheenjésenten kanssa. Lapset kertoivat lahiymparistoistaén
tarinoita, joissa esiintyi metsaretkid, leikkeja laheiselld joella seké lahikadun ta-
pahtumia. Namé& ympaéristot kiehtoivat ja vetivat puoleensa lapsia, mutta samanai-
kaisesti he tiedostivat niihin liittyvia vaaroja. Eras lapsi totesi esimerkiksi pelkéa-
vansa kotitiellda liikkuvia humalaisia ja karttelevansa heitd. Toinen lapsi puhui
lahimetséssa usein vierailevista pojista, jotka leikkivat kuulapyssyilla seka roska-

sivat luontoa.

Ne pojat sielld... kolme poikaa kay sielld aina parskiméassa ja
heittelee jaatelopapereita luontoon... ei ku ne on siella maen
paalla ne on piilossa... @anid oon vaan kuullu... no ainakin
raiskintdd ja puit.. puut menee katki... ja sit ma Ioysin sielta
puoliks syddyn hampurilaisen. No oon ma menny sinne yksin-
Ki... nii mut sitte ku sielt ei kuulu mitdan aania ni sitte reitti sel-
Va.
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Kertoessaan arjen toiminnoistaan lapset siséallyttivat niihin usein perheenjaseni-

aan. Kodin ihmissuhteet olivat selvasti merkittavia naille lapsille.

Aiti on aika paljon sillei poissa kumminki kotoa, ettei 0o hir-
veesti kotona... on sielld pari viikkoo... no mul on hirvee ikéava
Sita.
Vanhemmat pitivat huolta lapsistaan ja viettivat aikaa heidan kanssaan. Lapset
lukivat &idin tehtéviksi leipomisen, ruoanlaittamisen, koulurepun pakkaamisen ja
iltasadun lukemisen. Erés isa huolehti lapsensa silmalasien puhdistamisesta, mutta
muuten isat n&kyivat aineistossa lapsen kanssa puuhaajina ja harrastajina. Arkiru-
tiinien ohella vanhemmat veivat lapsiaan myds yhteisille lomille ja reissuille. Tal-

laisia olivat risteilyt, ulkomaan matkat sekd huvipuistokaynnit.

Lapset olivat siséistaneet hyvin vanhempien antamat ohjeet ja sdannot.

Niin ja puuhun ei saa kiipeilla sillon, ku &iti ja iska ei oo paikal-
la. Tai sitte jos sisko kiipee, ni ma meen esteeks, ite puuhun. Tai
sitte kesalla, ku aiti oli paikalla, ni kumpikii haluttii kiipeilla.
Mut sit ma alysin, etta ei voikaan. Jos me tiputaan, ni me voi-
daan ehka kuolla. Kesalla ei saa kiipeilld, jos &iti ja iska ei 0o
paikalla... Vaikka ma oon kylla tosi hyva kiipeilija. Mut ei silti-
ka& saa menna.

Rajojen liséksi lapset saivat vanhemmiltaan turvaa ja laheisyyttd. Lasten kokema
turvallisuus nédkyi tulevaisuuden haaveina ja suunnitelmina. Eréds lapsi unelmoi
isona paasevéansa kokeilemaan ruiskuja palokuntaan, toinen haaveili autolla aja-
misesta. Kaikki lapset olivat istuneet ldheisen aikuisen sylissd, joskin erds lapsista
totesi istuneensa siind viimeksi pienend. Joissain perheissa katsottiin televisiota
yhdessa lapsen istuessa vanhemman sylissa. Erityisesti aidit keskustelivat lasten
kanssa eri asioista, mutta lapset saivat yleensa lohdutusta molemmilta vanhemmil-

taan.
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Ma en oo kerenny olla, ku yhen kerran mummon syliss&, ku mul
on niin paljon kiiretta... yhen kerran paivassa kayn aina aitin
tai iskan sylissa tai mummon.

Joskus ma oon sillei vahan yksin, sitte iti osaa lohduttaa sillei
kaikkei paremmin, isalla vahan menee sillei komennuksen puo-
lelle, et se ei niinku ihan sillei osaa kunnolla lohduttaa.

Sisaruksista puhuttaessa lapset mainitsivat isompien sisarusten opiskelun seka
kotoa poismuuton. Pienempien kanssa arki jaettiin leikkien, heistd huolta pitéen
sekd erimielisyyksié selvitellen. Sisarusten kesken suosittuja olivat erilaiset ulko-
leikit, kuten talvisin toistensa pulkassa vetaminen ja kesdisin majojen seka uitet-

tavien leikkilaivojen rakentaminen.

Sisko ei halua oppia miekkailemaan. Ma haluisin oppii, mut ku
sisko ei miekkaile. Sisko ei uskalla, koska ma voitan koko ajan.
Vaikka mé& oon kylla yrittany antaa siskon voittaa, mut se me-
nee...

Mut sit mun pikkuveli... ku m& teen aina niité joululahjoja, ni
sitte se aina lipsauttaa ja kertoo toisille... sit ma en ikina sano
sille. Kerran kauvi sillei, et se sano kaikille muille keille mé olin
tehny, sillei mitd ma olin tehny, ni sitte m& en seuraavana vuon-
na sille endd mitaan kertonu.

Lapsista kahdella oli lemmikkieldimia, joiden perheenjasenyyden he toivat voi-
makkaasti esiin. Kissat ja koira askarruttivat lapsia ja toivat sisaltoa paiviin. EIi-
mille osoitettiin hellyyttd, mutta ne nostattivat myds huolta ja jopa pelkoja. Nai-
den lasten kanssa keskusteltiin eldinten vaistonvaraisuudesta ja eroavaisuudesta

ihmisiin ndhden.

Just ku aamull herad, ja sitte herda aikasin, ja on syény aamu-
palan... ni sitte ku siihen tulee kissa, ni sit sita mielellaan silit-
tais koko paivan.
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Koira on vaan meilla tyhmé, ku sarki mun lumilinnan. Me jou-
duttiin murtamaan koko seind, et saatiin se kuntoon.

6.3 Koulun kdyminen

Koulunkdynti vaikutti sujuvan kaikilla lapsilla normaalisti. Kolme tutkimukseen
osallistuneista lapsista kavi peruskoulua, nuorin oli esikoulussa ja odotti innok-
kaasti varsinaisen koulun alkamista. Puolet lapsista kdvi oppilasmaaraltdan suu-
rempaa koulua ja loput olivat pienemmissa yksikoissé. Peruskoulua kéyvien luok-
kakoot vaihtelivat kuudesta melkein kolmeenkymmeneen. Yhdella lapsista opetta-
ja oli vaihtunut yhdeksan kertaa ensimmaéisen kolmen ja puolen vuoden aikana,
minka lapsi totesi tuntuneen oudolta. Osa lapsista mainitsi, etta opettaja oli muka-
va. Kaverisuhteita oli muodostettu luokan sisélld ja koulukaverit kuuluivat mui-
hinkin elamanpiireihin, kuten harrastuksiin. Koulumatkoja yksi lapsista kertoi
kulkevansa taksin kyydissé ja kavellen. Hanen puheistaan selvisi, etté litkenteessé
kulkeminen ja liikennesédanndt olivat tuttuja. Lapset nostivat koulun esiin myds
tyonteon ndkodkulmasta. He huolehtivat laksyistdan, vaikkakin niiden mahdutta-

minen harrastusten lomaan tuotti valilla vaikeuksia.

Ma en jaksa aina teha niita laksyja... no sillei joskus aina...
varmaan kaks kertaa viikossa... ei niin kovin usein 00...

Lapset pitivat oppimisen ja onnistumisen kokemuksia tarkeind. Esikoululainen oli
hyvin motivoitunut opettelemaan lukemista ja kirjoittamista. Peruskoulussa ole-
vista lapsista erds mainitsi saaneensa hyvia kouluarvosanoja, toinen iloitsi piirus-
tustaidoistaan ja kolmas koki parjadvansa hyvin koulun liikuntatunneilla. Héanelle

syntyi tarkeitd osaamisen tunteita jalkapallossa maalivahtina toimimisesta.

Yleensa se on Matti vastaan mina... koska kaksi hyvaa ja sitte
loput on pikkasen huonompia.
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6.4 Elama taynna leikkid ja harrastuksia

Toiminnallisuus eri muodoissaan kuului keskeisesti haastateltavien lasten arkeen.
He mainitsivat useaan eri otteeseen leikkivansd, harrastavansa ja puuhailevansa
kaikenlaista sek& kotiymparistossédan ettd sen ulkopuolella. Lasten kerronnasta
kavi ilmi heidan ikavaiheeseensa tyypillisesti kuuluva aktiivisuus ja kiinnostus
ympardivédad maailmaa kohtaan. Kotona lapset puuhailivat yhdessa perheenjésen-
ten kanssa, kodin ulkopuolisissa harrastuksissa liikuttiin kavereiden kera. Myos

sukulointi ja sukulaisten kanssa retkeily kuului joidenkin lasten elaméaan.

Lapset leikkivat kodin sisatiloissa esimerkiksi piilosta ja koulua. Leikkivalineina
heilla oli erilaisia leluja, palloja, autoja, legoja seké haastateltavalla tytdlla nukke-
ja. Pojat pelasivat my6s tietokoneella niin kotonaan kuin osaksi kavereidenkin
luona. Eras lapsi oli pelannut perinteisia korttipelejé isdnsa seké isoditinsa kanssa.
Miltei jokainen piti piirtdmisesta ja askartelusta, jotka liitettiin seka kodin etta
koulun puuhiin. Moni lapsista toi esiin isan kanssa tehdyt puutyo6t seka tydkalujen
kayton opettelun. Eradssé perheessa seurattiin tiiviisti kodin sisétilojen remontin

edistymista ja toisessa oli meneillaan joessa uitettavien laivojen rakennusprojekti.

Meil on sellaset pikku laivat tehty. Me rakennetaan viel& niité.
Iskén kanssa rakennetaan, mutta kun siita laudanpatkasta ei saa
kylla paljon mitdan, kun... porasta loppuu aina akku (naurua).
Jos tornado on seitsdman metrin paassa, ni tulee sellaset hirveet
laineet sielld ja aallot. Sitte taytyy menna aina sinne sillan alle
kyykkyyn, millon se vene tulee, ettei se mene sinne kovimpaan
kuohuihin ja mee rikki.

Leikeissaan lapset tuntuivat kasittelevdn omaan eldmaénsa liittyvia asioita ja ul-
kopuolelta tulleita vaikutteita. Esimerkiksi erds poika kertoi muovailleensa dino-
sauruksia ja kertoi niistd hyvin yksityiskohtaisia tietoja. Téhan aihepiiriin hanta

oli innoittanut dinosauruksia kasitteleva elokuva seka kirja.

Varaani! Mul on sellanen lelu! Sen ma tiijan, et sil on ainaki te-
ravat kynnet. Et ei kannata menna pyydystaa sellasta. Kuule, ku
se yhella kynnella nappasee tosta lasista, ni se on heti halki. M&
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oon kattonu kirjasta, ni se oli melkein nelj& metria pitka. Ja
bragiosaurus sellanen... kaula yhta pitka ku kaks kerrostaloo.
Ihminen on bragiosauruksen kynnen vieressa ihan tulitikun mit-
tanen. Mut se, se sitte kuoli ja paatty pelkaks juhlaruuaks. Ma
oon kattonu filmilla.

Lasten mielikuvitusta ruokkivat elokuvien ja kirjojen liséksi erilaiset sarjakuvat,
kuten Aku Ankka-lehti. Ndistd he poimivat tapahtumia ja hahmoja, joita yhdiste-
livat sen hetkisiin arkitilanteisiinsa. Lasten kokemukset sisélsivét siten elementte-

ja mielikuvituksesta seka todellisista tapahtumista.

Ulkona lapset rakentelivat mielellaan erilaisia majoja, talvella lumilinnoja. Piha-
piiristd uskallettiin irtaantua myds kauemmas, esimerkiksi yksi lapsista oli seik-
kaillut ldheisessd metsdssa seké viereiselld joella. Ajankohtaan liittyen lasten ul-
koleikeisséa korostuivat juuri talviset puuhat, kuten maenlasku pulkalla, liukurilla

ja stigalla sek& hiihtaminen.

Stiga taas liittyy sillei, et ma hajotin téana talvena vissii sen mun
stiigan sillei, et ku siit lahti se etu, mika se nyt on, joo etusuksi,
niin meni lapi se ihme tanko. M& menin vahan liian isosta hyp-
pyrista.

Ma oon liukurilla... Liukuris on hyppyri, ni ma laskin sillee, et-
t4... ettd ma lensin kunnon ympyran ennen ku paasin maahan.

Ma osaan jo véaha, hiihtaa luistelutavalla. Aiti ei, aiti vaikka on
meitd isompi ni... ei osaa siltikaa luistella luistelutavalla.

Tutkimusaineistosta paljastui lasten aktiivinen harrastaminen. Osalla lapsista har-
rastuksia oli useimpina viikonpdivind. Suurin osa toiminnasta oli lapsille mielui-
saa, joskin mukaan mahtui myds tydladmmilta tuntuvia harrastuksia. Saannollises-
ti lapset kédvivat viulutunneilla, partiossa ja harrastivat liikuntaa kerhoissa ja seu-
roissa. Joillain lapsilla harrastustoiminta oli hyvin tavoitteellista, mika kuvastui
kilpailuihin osallistumisena. Satunnaisemmin harrastettiin eri liikuntalajeja, kuten
laskettelua, tennistd, pesépalloa, sulkapalloa, séhlyé, jalkapalloa ja uintia. Nuorin

osallistujista laski harrastuksiinsa myds lukemaan opettelun ja naamareiden teon.
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Harrastuksissa tarkeéa lapsille oli yhdessé@olo kavereiden kanssa seka niista saata-
vat monenlaiset kokemukset. Osa lapsista oli osallistunut partioleireihin, joita

pidettiin ikimuistoisina eldmyksiné.

Muistan ku mul k&vi tuol partioleiril et ku ma kurkotin sielt jos-
tain lammesta jotain puunpalasta ja putosin itte sinne lampeen...
kaikki vaatteet ja takit ja paally...Oli aika viilee ja sit se rupes
viela satamaan. En ma ihan kokonaan pudonnut sinne, puoliks
kastuin, puoliks vaan. On niit ny muutama ollu, toi oli vissii toi-
nen ulkoleiri, mis ma olin...

6.5 Yhdessaolon riemua

Kavereistaan lapset puhuivat harrastusten, leikkien ja koulunkéynnin yhteydessa.
Lapset harjoittelivat kaverisuhteissaan yhdessaoloon siséltyvié taitoja ja saantoja.
Kaikkien haastateltavien eldmaéan kaverit liittyivat jollain tavalla. Erds lapsista
halusi kertoa erityisesti kahdenkeskisesté kaverisuhteestaan seka siihen liittyneista

erimielisyyksistéa.

Mun kaveri, se ei oikein se vahan niinku huijaa mua. Se niinku
valehtelee ja ei oikein, ku m& vaikka oon jonku muun kaa pari,
ni sitte se suuttuu siitéd. Ja ma joudun lohduttaan sita. Ja sitte ku
toi, se on l6ytany jonku toisen parin, ni se vaan leikkii sen toisen
kaa. Jos vaikka vahingossa nauran sille, ni sit se suuttuu hirveen
helposti, sitte se lahtee kavelemaan. ... Tulen ihan suutuspéaissa
kotiin.

Kaverit nayttaytyivat toiminnan osapuolina. Kahdenkeskisten ystavyyssuhteiden

lisdksi nousi vahvasti esiin myds ryhméssa oleminen ja tekeminen.

Samaa me tehaan... tehtiin sellanen hirveen korkee linnaki.

Ku ma tein joulu... eiku ystavanpaivakortteja, ni ku ma tarpeeks
kauan niita tein, ni en meinannu muistaa omaa nimeenikaan!
Mun ryhméssé on 16 lasta, ni ma 17... ee-ee... kaikille kuudelle-
toista.
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Isovanhemmilla oli térkeé rooli lasten eldméssa. Joku lapsista matkusti mummo-
laan pitk&nkin matkan, kahdella lapsella mummola sijaitsi viereisella paikkakun-
nalla. Isovanhempien kanssa vietettiin aikaa leppoisasti pelaten ja yhdessé ulkoil-
len. Erdélle lapselle isoisédn kanssa tehdyt kalareissut olivat olleet hyvin mieleen

painuvia kokemuksia.

Kerran pilkilla. Jee, mina sain kaikki kalat! Ukkia vahan rupes
nolottaa... M& sain koko reissun aikana kaloja. Viime talvena.
No ku ukki teki reikid, ni mulle koko ajan nappas. Ne kalat lahti
ukin kairaa karkuun. Ne varmaan nappas hataantyneena kou-
kusta. Ma en kerinny muuta, ku laskea, ni taas nappas.

Haastatteluissa lapset eivat kertomuksissaan maininneet isovanhempien lisaksi
muita sukulaisia kuin serkut. Erés poika oli seurannut tarkasti teini-ikaisten serk-

kujensa toimia. Heidén kanssaan poika oli kalastanut ja moottorikelkkaillut.

6.6 Aidilla on syopa

Aineistosta oli havaittavissa, etta lapsia oli huomioitu vanhemman sairastamisen
aikana. Haastateltavat lapset puhuivat vanhemman sairaudesta yleisesti ottaen
reippaasti ja luontevasti. Ké&sitellessémme vanhemman sy6paan sairastumista ai-
heesta kertovan Kirjan avulla lapset néyttivat samaistuvan kirjan paahenkiloon
helposti. Siirryttdessa arkipéivaisistd kuulumisista tarkastelemaan &idin sairautta
lasten kéaytdksessa oli havaittavissa myds muutoksia. Arkaluontoinen aihe vaka-
voitti selvasti lapsia ja he keskittyivat kuuntelemaan tarinaa. Kasittelyn edetessa
yksi lapsista myonsi aiheen surullisuuden olevan syy hiljaisena olemiseen. Lapset
toivat kuitenkin rohkeasti esiin oman &idin sairastumisen sek& nimesivat sairauden
syovaksi. Kysyttaessd miltd arkaluontoisten asioiden kasittely tuntui, lapset tote-

sivat, etteivét olleet jarkyttyneet.

Taalla oli melkein kivempaa kuin kotona. ... Milloin tulette
meille kylaan?

No ei tda nii erikoinen ollu ku méa luulin etté...



49

En tiid... ihan normaaleilta.

Lapset kertoivat, ettd olivat voineet jutella vanhempiensa kanssa vaikeasta asiasta.
My0s osa lasten kavereista tiesi vanhemman sairaudesta ainakin kahden lapsen
kohdalla. Koulussa tiedettiin kuitenkin vaihtelevasti perheen tilanteesta. Eras éiti
oli informoinut opettajaa reissuvihkon vélitykselld, mutta lapsi itse ei ollut jutellut
opettajan kanssa asiasta. Kahden lapsen mukaan luokanopettajat eivét tienneet
tilanteesta ollenkaan, koska lapset eivét pitdneet kertomista tarkednd. Kaikki lap-
set kokivat opettajansa mukavaksi ja eras lapsi totesikin, ettd opettajalle voisi ker-

toa &idin sairaudesta, jos lapsesta silt4 tuntuisi.

Yksityiskohtaisemmin aihetta kasiteltdessé lasten suhtautumistapojen eroavaisuu-
det tulivat selkedmmin esiin. Yhdella lapsista oli mielessaan esimerkiksi éitiin
liittyen paljon kysymyksig, joita ei ollut selvittanyt aikuisen kanssa. Muilla lapsil-
la ei ollut tarvetta kysya lisaa vanhemmiltaan. Toisella lapsista oli jonkin verran
tietoa aidin sairaudesta, mutta han ei ainakaan haastattelutilanteessa halunnut pu-
hua tarkemmin siitd. Han halusi mieluummin sivuuttaa ikdvan puheenaiheen ja
keskittyd viihdyttdvampiin asioihin. Kolmas lapsi suhtautui hyvin realistisesti
aidin tilanteeseen ja vaikutti toiveikkaalta tulevaisuuden suhteen. Hanta oli kui-

tenkin huolettanut uusi tilanne.

Ma olin sillei, et jaa, no, aiti nyt kerto, et sil voi olla syopa...
Jaa, no, tutkikoon sit sen... Ensimmaiseks ma ajattelin viel, mika
sil nyt on sit siell&, jotai et onks silla jotain pahasti.

Neljés lapsista oli myds tietoinen &idin sairaudesta ja pohtikin tarinan edetessé
joitain tilanteeseen liittyvia tapahtumia ja tunteita. Aidin tilanteeseen liittyvien
lapsen kokemusten esiin saaminen tuntui véalilla hankalalta, sill4 lapsi ei pysynyt
késiteltdvassa teemassa kovin kauaa. Kirjan tarinan edetessa lapsi kuvasi kuiten-
kin hyvin omaperaisesti sairastamiseen liittyvié vaiheita. Han pohti syitd rinnasta

I6ytyneelle kyhmylle.
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Ehka& siin oli hyttysi& niin paljon. Niin, tai sitte se oli satuttanu
niin pahasti, jotta oli patti noussu. Joo. Jompikumpi.

Kirjassa syopad rinnastettiin rakennuksessa salakavalasti etenevddn homeeseen.

Lapsen ratkaisuehdotus homeongelman poistamiseksi oli hyvin konkreettinen.

Miks ei pura sitd, sitd paikkaa, missa sitd hometta? Ei tarvii
purkaa koko taloa. Tai sitte leikkaa sirkkelilld sen osan pois
puista, missa on sitd hometta.

Aidin sairaalassaolo oli lapsille tuttua. Jokainen oli ainakin kdynyt katsomassa
aitia sairaalassa ja yksi lapsista kertoi olleensa mukana myds hoitotoimenpiteessé.
Hén kuvasi yksityiskohtaisesti didin saamaa laédkitysta ja vertasi tapahtumaa omiin

kokemuksiinsa.

Ei se mitenk&an oudolta tuntunu, kun ma oli ihan pieni ni tipu-
tuksessa, tuntu vaan et mitas taa, kutittaakse vai tuntuukse mil-
tadn, ku se tulee siitd. ... Ei huomaa ku siin, ei hirveesti var-
maan 00, ennen sitd annetaan niinku 160 ml tunnissa, ni ei se
silla lailla varmaan kauheesti. ... Tunti ja 20 min. Siin annettiin
ensin jotain ihme, jotain toista, sit annettiin sita ladketta, sillei
sita toista. Varmaan yhta paljon ku toi mukillinen. Sit ku sita on
vahan laitettu sillei, sit se vaihetaan 250 ml tunnissa.

Sairaalakdynneista oli jaanyt mieleen my6s muita asioita, jotka ilmentavat hyvin
lasten kokemusmaailmaa. Lapsi kiinnittdd ympéristossddn huomiota itsedan kiin-

nostaviin asioihin, jotka eivat valttamatta liity itse tarkoitukseen.

Oon ma siella sairaalassa. Siel oli kyl aika jannaa kylla. No, ku
siellaki oli niité turvakameroita ja kaikkee. ... Niin, etta sinne ei
oikeestaan, ei pitds kunnolla oikein kattoa, kattookaan sit siel
nayttaa sielta. Jos joku kattoo sielta televisiosta, ni se voi nayt-
taa sitte hieman epailyttavalta.
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Lapset olivat tehneet havaintoja sairauden vaikutuksista didin olemukseen. Naky-
vana fyysisend oireena he mainitsivat didin hiustenldhddn. Tama asia tuli esille

my06s lukemassamme tarinassa.

Toi on varmaan ajettu toi koko tukka pois. Ku aitiltéki Kirsi ajo
tukan pois. Prhhh...

Perheen arjen pydrittdminen jo sindlladn on voimia kysyvaa tyotd, jota sairaus
kuormittaa lisdd. Erds lapsista koki, ettd &iti ei aina jaksa auttaa lapsen omissa
ongelmissa. Talldin lapsi oli kuitenkin saanut tukea isaltaan. Isén tehtaviin siséltyi
nyt aiempaa enemman emotionaalista huolenpitoa. Isé piti huolta myds siitd, etté

aiti saa levata rauhassa, vaikka lapsella olisikin ollut aidille tarkeda kerrottavaa.

Aiti on aina joskus sitte makuuhuoneessa, ni vasynyt ja sitte
yleensd saan mennd herattaan tai sit joskus ei, et taytyy antaa
aitin levata. Just ois joku tarkee asia mika pitais... Ma kayn ai-
na kuiskaan sillei hiljaa et aiti.

Aineistosta kasin lasten elamé ndytti olevan yleisesti ottaen turvallista. Kysyttées-
s& heidan peloistaan, he mainitsivat aivan tavallisia asioita; yllattavat aanet, pime-
ys, humalaiset ihmiset sek& perheen oma koira. Lapsista huokui tasapainoisuus.
Heidan kanssaan oli selvésti késitelty erilaisia tunteita, silla he osasivat nimeté
niit4 sekd eldytyivét taitavasti eri tunnetiloihin. He olivat myds hyvin suuntautu-
neita ymparistdaan kohtaan. Lahtiessadn haastattelusta erds lapsi oli jo kiinnostu-

nut uudesta seikkailusta rakennuksen ylékerroksissa.

Uskaltaisin... ma uskaltaisin menna korkeemmalleki viela. Vaik-
ka katon paalle.

7 JOHTOPAATOKSET

Haastatteluihin osallistuneet lapset ndyttivét selviytyneen hyvin elamdsséan huo-
limatta vanhemman sairauden mukanaan tuomista erilaisista tekijoista. Selviyty-
misestd kertoi heidan tasapainoinen ja s&&nnollinen arkensa, johon siséltyi moni-

puolisesti keskilapsuuden ikévaiheeseen tyypillisesti kuuluvia asioita. Heidéan
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arkensa perustui kodin turvaan, koulunkéyntiin, harrastuksiin, leikkeihin ja lahei-
siin ihmissuhteisiin. Nam4 asiat olivat suojanneet lasta vaikeassa eldméntilantees-

Sa.

Erityisesti kodin merkitys elinympéristona oli suuri. Kotona oli turvallista puuhata
niin yksin kuin sisarusten ja vanhempienkin kanssa. Lapsilla vaikutti olevan hyvin
tiivis ja laheinen sosiaalinen verkosto. Naissa ihmissuhteissa ja arjen toimissa
opeteltiin hyodyllisi& taitoja ja tietoja monin eri tavoin. Vaikutti silt4, ettd van-
hemmat olivat kyenneet séilyttamaan lasten arkirutiinit ennallaan sairaudesta huo-
limatta. Aineistosta ei tullut esiin, ettd koulunkéynti olisi hairiintynyt tai harras-
tuksia olisi jouduttu karsimaan sairastumisen vuoksi. Vanhemman sy6péén sairas-
tuminen ei ollut jakanut lapsuutta sairastumista edeltdneeseen ja sen jalkeiseen

aikaan. Arjen jatkuvuus oli séilynyt.

Kinnunen (2001, 7) kuvaa keskilapsuuden olevan normaalisti riemukas sek& mo-
nenlaisen toiminnan kehitysvaihe. My0s lasten kertomuksissa toiminnallisuudella
oli vahva rooli. Lapset liikkuivat ahkerasti niin kotiymparistoéssadn kuin kodin
ulkopuolella koulussa ja harrastuksissa. Vaikea eldmantilanne ei nayttanyt vaikut-
taneen lasten toimintakykyyn, koska he esiintyivat aineistossa hyvin reippaina ja
ulospdin suuntautuneina. Kehitysta suojaavina tekijoind koulu ja harrastukset voi-
vat tarjota lapselle monia osaamisen ja onnistumisen kokemuksia (Pulkkinen
2002a, 14). Téastd voimme péatelld, ettd lasten toimintakykya yllapitivat heidan

saamansa onnistumisen kokemukset ja myonteinen palaute eri yhteyksissa.

Tutkimustuloksia tiivistden voidaan sanoa, ettda haastateltujen lasten vanhemmat
olivat sisdistaneet vanhemmuuden tehtévat ja niiden merkityksen lapsen kehityk-
selle. Vanhemmat osoittivat rakkautta ja hyvaksyntaa lapsilleen olemalla kiinnos-
tuneita sekd huolehtimalla heistd. Lasten ulkoinen olemus, kayttdytyminen seka
itsensé ilmaiseminen viestittivat huolenpidosta ja valittdmisestad. Sairaudestaan
huolimatta myos didit olivat kyenneet olemaan riittavésti lasné lastensa arjessa ja
osoittamaan rakkautta heitd kohtaan. Vanhempien rakkauden osoittamiseen sisél-
tyi my0s sdantdjen asettaminen ja niiden valvominen. Riittdva rakkaus ja sopivat

rajat olivat luoneet lapsille turvalliset puitteet, joissa oli hyva haaveilla ja unel-
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moida tulevasta. Lapsissa ei ollut ndhtavissa tavanomaisesta poikkeavaa huolestu-
neisuutta tai pelokkuutta. Lapset suhtautuivat elaméén luottavaisin mielin, josta
voimme pééatelld heidan tulleen kuulluiksi ja huomioonotetuiksi. Myds vanhempi-
en kiinnostus aihettamme kohtaan sek sitoutuneisuus tutkimukseemme kertoivat

siitd, ettd he arvostavat lastaan.

Vanhemmat olivat valittdneet lapsilleen myds tietoisuutta oikeasta ja vaarasta,
arvoja toisen ihmisen ja luonnon kunnioittamisesta. Lapsen siséistamat arvot ja
moraalisdannokset kuuluvat perheen sisdiseen kulttuuriin, joka ohjaa lasten arkea.
Perhekulttuurin mukaisesti perhe paattaa itse miten suhtautuu ulkopuolisiin vai-
kutteisiin. (Mé&atta 1999, 81-82.) Perhekulttuuriin liittyy myos se, miten perheessa
keskustellaan eri asioista. Vaikeassa eldmantilanteessa puhumisen téarkeys koros-
tuu, jotta lapsi voisi sopeutua paremmin muuttuviin olosuhteisiin (Arhovaara ym.
2003, 18).

Avoin ja lapsen ikdtason huomioiva keskustelu suojaa lasta. Térke&a lapsen sel-
viytymisessa on, ettd hdn saa tietoa tilanteesta seka keinoja kasitella sairauden
vaikutuksia elamasséén sek& omia tunteitaan. Talloin lapsen ei tarvitse pohtia asi-
oita yksin vaan voi oivaltaa yhdessa aikuisen kanssa itselleen sopivia tapoja men-
né eteenpéin. (Pulkkinen 2002a, 17.) Tutkimuksessamme lapset ilmaisivat voi-
neensa kysya vanhemmiltaan pohtimiaan asioita. Vanhemman sairastumisesta oli
puhuttu lasten kanssa ainakin jonkin verran. T&std johtuen lapset eivat ndytténeet
pelkddvan aiheen kasittelya vaan pitivat vanhemman sairautta luonnollisesti elé-
maansd kuuluvana. Lapset olivat pohtineet eldméntilannettaan, sill4 puhuttaessa

aidin sairaudesta he keskittyivét aiheeseen ja olivat hyvin mietteliéita.

Sen lisaksi, ettd lasten kanssa oli puhuttu vanhemman sairastumisesta, he olivat
saaneet tietoa my0s sairauden hoidosta vierailemalla sairaalassa didin luona seka
seuraamalla hoitotoimenpiteitd. Lapsen turvallisuuden kokemukselle on hyvin
tarke&a asioiden konkretisointi. Lapsen n&dhdessd omin silmin mitd vanhemmalle
sairaalassa tapahtuu, valtytaan turhilta peloilta ja luuloilta. (Nuoren perheen sel-

viytymisopas 2002, 54.)
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Tutkimukseen osallistuneet lapset olivat saaneet riittdvasti lohtua ja sylid. Emo-
tionaalinen tuki suojaa lasta vaikeassa tilanteessa (Selviytyjan matkaopas 2000,
36). Heilla oli saatavilla my6s varasyleja esimerkiksi mummolassa, jotka ovat
varmasti tarpeen vanhemmille raskaassa eldmanvaiheessa. Mikali lapsi saa riitta-
vasti huomiota ja hyvaksyntaa laheisista ihmissuhteistaan, hdnella ei ole tarvetta
etsid lohtua muualta ja ajautua kenties ongelmiin (YLE Asiaohjelmat 2007). Van-
hempien valittdmisestd huolimatta ainakin yksi lapsi koki jadvansa valilla yksin
huolineen ja kysymyksineen. Kyseisessé perheessa didin sairaus oli todettu paran-
tumattomaksi, mika toi lapsen tilanteeseen erityisia piirteitd. Kuoleman laheisyyt-
té tulisi kasitella riittdvasti lapsen kanssa, jotta hanelld on mahdollisuus sopeutua
isoon eldmanmuutokseen sek& varmistua siitd, ettei jaa yksin. Ensisijainen rooli
tassa on vanhemmilla, jotka tarvitsevat itsekin tukea ja keinoja omaan selviytymi-
seensd. (Arhovaara ym. 2003, 18.) Téall6in voidaan tarvita myds ammattilaisten

osaamista kannattelemaan lasta ja perhettd vaikean vaiheen yli.

Koulu on keskeinen elinympdristd lapselle. Tarvittaessa lapsen kouluty6téd voi-
daan varmasti keventdd ja toteuttaa joustavasti eri tavoin. Varsinkin, jos lapsi
viestittdd vasymystédan tai muuta pahaa oloaan, tulisi aikuisten laskea vaatimus-
tasoaan seka odotuksiaan lapsensa suhteen. (Selviytyjan matkaopas 2000, 37.)
Yllattdvana tuloksena aineistosta ilmeni, ettd perheet olivat pitdneet koulun tieta-
mattomané tilanteestaan. Lasten mukaan ainoastaan yhdelle luokanopettajalle oli
kerrottu asiasta. Perheenjasenet eivat ilmeisesti katsoneet vanhemman sairaudesta
tiedottamista kovin tarkedksi kouluun pdin. Se, ettd perheet eivat ole kertoneet
sairaudesta koulun toimijoille, saattaa kuvastaa myds perheyhteison sulkeutunei-
suutta. Perheet ovat kenties l6ytaneet tarpeellisen tuen muualta, mika ei vahenna

koulun merkitysta lapsen selviytymistd edesauttavana tekijana.

Aineistosta oli kuitenkin havaittavissa, ettd lapset elivat kehitykselleen suotuisaa
arkea. He kavivat lapi ikévaiheeseensa kuuluvia normaaleja kehitystehtévia eika
kehityksessa vaikuttanut olevan hairi6itd. Heidan avoin ja myonteinen suhtautu-
misensa my0s haastattelutilanteessa viestitti heiddn voivan hyvin. Haastattele-
mamme lapset olivat hyvin valloittavia persoonia, mik& on luultavasti auttanut

heitd selviytymaan paremmin pulmallisessa tilanteessa. Lapsen my®énteiset per-
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soonallisuudenpiirteet suojaavat lasta omalta osaltaan, koska han saa ymparistol-
taén positiivista vastakaikua. Sitd myo6td myds oma itsekunnioitus ja arvostus kas-
vavat. (Holmberg 2003, 38).

8 POHDINTA

8.1 Parasta lapselle?

Vaikea elamantilanne, kuten vanhemman sairastuminen vakavasti, muuttaa hel-
posti perheen arkea seka muokkaa niitd ihmissuhteita, jotka ovat lapsen kehityk-
sen perustana. Vanhemman sairastumisen vaikutukset nékyvat lapsen eldméassa
arjen toimintojen uudelleenjarjestelyinéd sekd vanhemmuuden kautta. Tutkimustu-
lokseksi vahvistui, ettd lapsen selviytymisen kannalta oleellisia tekijoit4 ovat arjen

jatkuvuus ja tasapainoisuus seka lapsen turvallisuuden takaaminen.

Vanhemman sairastuessa olemassa olevat turvalliset kotiolot suojelevat lasta lisa-
huolelta ja vaikeuksilta. Hyvinvoivassa perheessa kyetéédn laittamaan asiat térke-
ysjarjestykseen, jotta vaikeasta eldméntilanteesta paastaan yli. Talléin vanhempi
on valmis tinkimé&é&n omista tarpeistaan huolehtiakseen tdysipainoisesti vanhem-
muuden tehtdvistddn lapsen turvallisen kehityksen takaamiseksi. Aikuista tarvi-
taan kotona antamaan aikaa ja huomiota lapsilleen esimerkiksi urakehitykseen

panostamisen sijaan.

Arjen toimimiseksi vanhemmat joutuvat jakamaan tehtavidén uudella tavalla. Toi-
sen vanhemman joutuessa ottamaan itselleen aivan uusia tehtdvig, voi arjessa ta-
pahtua suuriakin myllerryksid. Tutkimuksessamme myds perheiden isat esiintyi-
vat lohduttajina sek& emotionaalisen tuen antajina. Tdma saattoi olla néille isille
luonteenomaista, kun taas suomalaisessa perhekulttuurissa perinteisesti isien roo-
lina on enemman ollut taloudellisesta tilanteesta vastaaminen. Perinteiseen rooliin
ei ole kuulunut tunteiden ndyttdminen, joten isat voivat kokea muuttuneessa tilan-
teessa hammennystd. Muuttuneet vastuualueet voivat siis kuormittaa myos tervet-

t& puolisoa sekd perheen muita jasenid sairastuneen vanhemman ohella. Perheko-
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konaisuuden seka perhekulttuurin huomioiminen tukimuotoja mietittdessa on tar-
kedd. Vanhempien selviytyminen oikean hoidon seka riittdvan tuen avulla auttaa

myos lasta.

Tutkimuksessamme lasten harrastusten suuri maara kiinnitti huomiomme. Joilla-
kin lapsilla oli miltei jokaiselle viikonpaivalle toimintaa. Saattaa olla, ettd ndma
lapset olivat jo sopeutuneet hyvin vanhemman sairauteen ja arki sujui nyt totutulla
tavalla. Haluamme silti korostaa lapsen huomioimisen tarkeytta vaikeassa elamén-
tilanteessa. Jatkuvan toiminnan sijaan rauhallinen yhdesséolo vanhemman kanssa
on lapsen kuulemisen kannalta varmasti arvokasta. Vaikka lapsi saa harrastuksis-
taan merkittdvia kokemuksia ja kavereita, voiko taustalla piilla joskus halu paeta
kodin raskasta ilmapiiria? Myos vanhemmat voivat kokea voimattomuutta olla
lapsen kanssa ja siksi sysadvat hantd kauemmas. Toisaalta vanhemmat voivat néh-
da myos lapsen selviytymisen kannalta tarkednd, ettd han hakeutuu esimerkiksi

harrastustoimintaan ja kutoo néin itselleen tiiviimpéaa tukiverkkoa.

Mielenkiintoista oli, ettd tutkimuksemme kohderyhméksi suodattui lapsia muuttu-
neesta eldmantilanteesta huolimatta hyvin selviytyneistd perheistd. Lapset eivat
tuoneet esiin suuria arkeensa ja vanhempiensa toimiin liittyvia puutteita, jotka
olisivat vaarantaneet heidan perusturvallisuuttaan. N&issa perheissa lasten oli tur-
vallista elda ja heidan tarpeistaan huolehdittiin. Vanhemmat olivat hakeneet tukea
tilanteeseensa sydpayhdistyksen kautta, mik& kuvasti heidén valveutuneisuuttaan.
Haastateltujen lasten vanhemmat pitivat myos tutkimustamme tarkeénd, koska
osallistuivat siihen tdysipainoisesti. Kuvittelimme vakavan sairauden todella jar-
kyttavan perhe-eldméd, mutta luultavasti nailla perheilld lasta suojaavat tekijat

olivat kunnossa jo ennen sairastumista.

Kysymys siitd, miten vdhemman valveutuneet perheet saisivat myos tukea tilan-
teeseensa, on tarked. Olemme pohtineet paljon, oliko tutkimuksemme haastatte-
luista kieltaytyjien taustalla laajempaa problematiikkaa. Tunnistivatko kieltaytyjat
kenties ongelmia tilanteessaan eivétka halunneet niitd paljastaa? Vai oliko kyse
haluttomuudesta ylip4ataan osallistua tutkimusty6hon? Pelkasivéatkoé perheet lei-

maantumista tai lasten traumatisoitumista?
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Merkittavaksi selviytymistd edesauttavaksi tekijaksi nousee puhumisen ja oikean
tiedon antamisen térkeys. Lapsen kanssa on parempi ké&sitelld asiaa edes jonkin
verran kuin vaieta aiheesta kokonaan. Lapselle kerrottaessa vanhemman olisi kui-
tenkin hyva selvittad sitd, mit4 ja miten paljon lapsi haluaa asiasta tietad. Jokainen
lapsi on oma yksilonsa ja kasittelee vaikeita asioita omalla tavallaan. Joku haluaa
unohtaa koko asian ja toinen saada siitd esiin mahdollisimman paljon yksityiskoh-
taista tietoa. Avoin asian kasittely vahentaa vaarinkasitysten ja harhaluulojen syn-

tya.

Asian l&pi kdyminen lapsen kanssa osallistaa hantd myds toimimaan perheen hy-
vaksi tilanteessa, josta selviytymiseen tarvitaan kaikkien perheenjésenten panosta.
Lapselta voi edellyttdd hanen ika- sek& kehitysvaiheensa mukaisesti joustavuutta
arjen rutiinien yllapitdmiseksi. Han voi ottaa kuitenkin liikaa vanhemmille kuulu-
via tehtévid itselleen halutessaan auttaa vanhempiaan. Talloin lapsi tyrehdyttaa
helposti omat tarpeensa. Aikuisen on huomioitava lapsen oikeus olla vield lapsi
omine kehitystehtdvineen. Toisaalta tulee pitdd mielessa myds lapsen kestokyvyn

rajallisuus, jottei hanen kannettavakseen muodostu liian suuria taakkoja.

Ymparisto tarvitsee tietoa vanhemman sairaudesta voidakseen tukea perhettd ja
lasta mahdollisimman hyvin. Muusta lahiverkostosta saatava tuki on todella arvo-
kas téssa vaiheessa. Toimivan sosiaalisen verkoston ohella myds muut lapsen
kanssa toimijat, kuten koulu voivat auttaa perhettd selviaméén tukalasta vaiheesta.
Koulun ammattilaiset tarvitsevat kuitenkin myos tietoa perheen tilanteesta, jotta
tukea voidaan kohdentaa tarpeen mukaisesti. Sen vuoksi onkin hyvin merkityksel-
listd, ettd perhe kykenee puhumaan avoimesti aiheesta kaikkien lapsen kanssa
toimijoiden kanssa. Ammattilaisten on kuitenkin lapsen etua pohtiessaan kunnioi-
tettava vanhempia syyllistdmisen sijaan. Arvostamalla vanhempia perheensa asi-
antuntijoina voidaan tahdaté pitkélle; heidan asenteensa esimerkiksi ammattiautta-

jia kohtaan periytyy helposti lapselle.

Vaikeassa elamantilanteessa koulun mahdollisuudet auttaa lasta ja perhettd omilla
keinoillaan voivat olla yllattavan tarkeitd. Tarkastelun alle tulisi ottaa perheen ja

koulun vélinen yhteistyd; onko olemassa valmiita kaytantoja, jotka toimivat lap-
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sen tukena myos Kriisitilanteissa? Laki velvoittaa koulua tukemaan huoltajia las-
ten kasvatuksessa ja selvittdmaan omalta osaltaan lapsiperheiden erityisen tuen
tarvetta. Tassa vaaditaan molemminpuolista luottamusta, jotta asioista voidaan
puhua suoraan ja avoimesti. T&mén hetkiset isot opetusryhmat sekd opettajien
vaihtuvuus eivat edistd toimivan yhteistydsuhteen muodostumista. Hankaluuksia
yhteisty6ssa voivat aiheuttaa myds vaarin ymmarretyt salassapitosdannokset, jot-
ka vaikeuttavat tiedonkulkua. Sosionomin ty6lle olisi varmasti tarvetta koulun ja
kodin valisessa yhteistydssa. Sosionomi huolehtisi esimerkiksi lapsen kuulemises-
ta koulussa ja pyrkisi sovittamaan koulun kéaytantdja lapsen sen hetkisia tarpeita

vastaaviksi.

Sosionomille voisi olla my0s tilausta kolmannen sektorin ja yhteiskunnan vélissa
palvelujen koordinoijana ja kehittdjana. Esimerkiksi projektitoiminnan avulla ke-
hitysideoita olisi turvallista ja joustavaa kokeilla ennen pysyvampien tyémuotojen
luomista. Yhteistydssé voitaisiin yhdistdd kolmannen sektorin asiantuntijuus seka
julkisten jarjestelmien keinot perheen tukemiseksi. Syopayhdistys kolmannen
sektorin toimijana omaa erityistd asiantuntijuutta haettaessa tukea sairastumisen
tuomiin tilanteisiin. Tuen hakeminen yhdistyksestd on varmasti matalamman kyn-
nyksen takana kuin julkisista sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista avun etsi-
minen. Yhdistys pystyy joustavasti kerddmaan kaiken tietouden ja osaamisen ai-
heesta sekd ohjaamaan asiakkaita kohdennetun avun piiriin. Julkisissa palvelujar-
jestelmissa ei vélttamatta ole edes mahdollista keskittyd yksinomaan sellaisiin

tietoihin ja tukimuotoihin kuin mit4 sy6pésairaudet vaativat.

Vaikka tutkimukseemme osallistuneet perheet olivat pyytaneet apua ulkopuolelta,
avun pyytaminen saattaa olla joillekin perheille korkeamman kynnyksen takana.
Talloin varhaisella asiaan puuttumisella sairaalassa hoitojen yhteydessa tai kou-
lussa saataisiin apu ajoissa heillekin, jotka eivét kykene sitd itse hakemaan. Tal-
laisesta perheen tukemismenetelmasta hyvand esimerkkind on perheinterventio,
johon syo6padyhdistyskin parhaillaan kouluttaa henkilost6ddan. Lapsen tilanteen
puheeksi ottaminen heti vanhemman sairastumisen alusta l&htien vahentéisi lap-
sen varjoon jadmisen mahdollisuutta. Perheen ja lapsen tukeminen l&htee liikkeel-

le voimavarojen Kkartoittamisen ja hyddyntamisen nadkdkulmasta. Ammattilaisilla
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tulisi olla rohkeutta tarttua tilanteeseen tarjoten apua ja tarvittavaa tukea. Lapsen
aseman esiin nostajana sosionomi voisi olla luomassa myds sairaalan ja muun

palvelujarjestelman vélista yhteistyota.

Se, onko sitten lapsen ja perheen tukemiseksi olemassa riittavasti keinoja julkisis-
sa palvelujarjestelmissé tai yhdistyksissa, on jo toinen kysymys ja kenties hyva
jatkotutkimuksen aihe. Jotta perheen ei tarvitsisi turvautua esimerkiksi lastensuo-
jeluun saadakseen tukea tilanteeseensa, tulisi perheelld olla my6s muita vaihtoeh-
toja avun saamiseksi. Yhteiskunnan taholta pitaisi voida tarjota kevedmpié keino-
ja perheen auttamisessa. Voisiko perheitd tukea joustavamman palveluohjauksen
avulla? Asiakas voisi saada tarpeidensa mukaan esimerkiksi palveluseteleitd ko-
din hoitamiseen. Ulkopuolista apua kaytettéisiin sen aikaa, kunnes vanhemmat
ovat jalleen toimintakykyisid itse vastaamaan arjen kuvioistaan. Nain valtyttéisiin

lastensuojelun leimaavuudelta.

8.2 Mitd opimme?

Oman oppimisemme kannalta koko tutkimusprosessi on ollut hyvin antoisa. Mer-
kittdvana oppimiskokemuksena olemme pitdneet yhteistyota syopayhdistyksen
kanssa. Alan asiantuntija ammatillisuudellaan on opettanut meille paljon siitd,
miten vaikeaa aihetta voidaan lahestya lampimaésti ja asiakasta tukien. Rakentavat
keskustelut ovat myds avartaneet kasityksidmme syopadn sairastumisesta ja sen

vaikutuksista perheeseen.

Opinnaytetydmme tekeminen paritydna on tuonut laajempaa ndkemysta aiheeseen
seké sen kasittelyyn. Yhteistydbmme on toiminut hyvin, sillda olemme voineet pu-
hua asioista suoraan. Ndkokulmamme ovat jalostuneet yhteisissé keskusteluissa,
joissa olemme joutuneet perustelemaan omia kasityksidamme toiselle ja myos itsel-
le. Taméan myo6téd luottamus omiin kykyihin on kasvanut, toisaalta kompromissien

teko on opettanut myos tydeldméssa tarvittavaa joustavuutta.

Pelk&simme itse ennen haastatteluja sitd sarkyvéatko lapset, jos késittelemme hei-

dén kanssaan ikévaa aihetta. Lasten suhtautumistapa rohkaisi meita kuitenkin pu-
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humaan asioista suoraan ja niiden oikeilla nimilla. Lasten kohtaaminen onkin ollut
koko tyon suola; lasten luottamus aikuiseen ja oman maailmansa raottaminen ovat
olleet pyséhdyttavia hetkid. Vanhempien motivoituneisuus tutkimusta kohtaan
raskaasta aiheesta huolimatta on herattanyt meissa kunnioitusta ja tuonut vastuul-
lisuutta lasten kanssa tydskentelyyn. Hankalimpia asioita tyoskentelyssamme ovat
olleet aiheen rajaaminen sekd oma aikataulutuksemme. Laajan aiheen j&sentami-
nen ja rajaaminen ovat kehittdneet kokonaisuuksien hallintakykyjamme. Lopulli-
seen raportin kirjoittamisvaiheeseen meille jéi liian vahén aikaa, mik& aiheutti
tutkimuksen loppuvaiheessa painetta. Stressin hallinta onkin parantunut varmasti

tydmme aikana.

Haastattelujen apuna kayttdmamme luovat menetelmat sopivat hyvin tdméan ikéi-
sille lapsille. Haastattelutuokioiden pituutena tunti ei ollut liian pitkd. Toinen
haastattelukerta painottui sadun kuunteluun ja keskusteluun, mutta jalkeenpéin
ajateltuna olisimme voineet sisallyttada siihenkin enemmaén tekemista. Keskittymi-
sen vaikeus nadkyi etenkin nuorimman lapsen kohdalla, mika saattaa johtua myds

esikoululaisen vapaammasta luokkatydskentelysta.

Keskustelevan ja lasta kuulevan otteen avulla meill& oli tarkoitus antaa lapselle
evdita siihen, miten késitelld vaikeaa aihetta. Ottamalla asian puheeksi ja keskus-
telemalla siitd mahdollisimman avoimesti ja neutraalisti lapselle voidaan nayttaa
esimerkkid siitd, ettd vaikeistakin asioista voi puhua. Keskustelevan otteen avulla
saimme lapselta myds paljon tietoa, mutta vapaamuotoisemmassa haastattelussa
oli omat haasteensa. Kysymysten esittdminen haastateltaville hieman eri tavoin
vaikeutti tiedon analysointia, koska vastaukset olivat hajallaan ja niiden kokoami-

nen tietyn teeman alle oli suuritdista.

Tutkimuksemme olisi varmasti tuottanut aivan toisenlaista tietoutta, jos olisimme
haastatelleet vastaavassa tilanteessa, esimerkiksi lastensuojelun piirissd olevien
perheiden lapsia. Talléin ongelmien moninaisuus olisi tullut vahvemmin esiin.
Yksinhuoltajaperheiden tutkiminen vastaavasti olisi luultavasti korostanut sairau-
den kattavia vaikutuksia lapsen arkeen. My0s murrosikaisten lasten haastattelemi-

nen olisi saattanut muuttaa tuloksiamme: vanhemmat lapset voisivat olla viela
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enemman huolissaan sairaudesta, silld he ymmartéisivat ehkd nuorempia parem-
min sydvan vakavuuden. Oman sivujuonteensa tutkimukseen olisi varmasti tuonut
murrosikaisten mietteet vanhemman sairauden vaikutuksista omaan itsendistymi-
seensd. Toisaalta ongelmallisessa tilanteessa lapsena elaneitéd aikuisia tutkimalla
olisimme saaneet esiin kenties paremmin lapsen selviytymiseen liittyvia tekijoita.
Aikuisilla on laajempaa perspektiivid elaméénsa sekéd kykya eritelld asioita. Ha-
lusimme kuitenkin tuoda esiin lapsen &anté ja hanen kokemuksiaan. Lapsen tuot-

tama tieto ei ole mitenkaan korvattavissa.

Kuormittavassa eldmantilanteessa olevien lasten kokemukset eivét noudata samaa
kaavaa; toiset selviytyvit, jotkut eivat niin hyvin tai ainakin selviytyminen on
pidempiaikainen prosessi. Lasta tavatessa hén voi vaikuttaa hyvin selviytyneeltd,
mutta jokin lisdtaakka elamassa saattaa muuttaa tilanteen tdysin. Kahden tapaa-
miskerran perusteella on vaikea eritelld, mitka lasten kayttaytymisen piirteet ovat
héanelle luonteenomaisia ja mitk& seurausta vanhemman sairastumisesta. On myos
epévarmaa, kertooko lapsi meille todellisia ajatuksiaan eldmantilanteestaan, joten
tulkintamme lapsen selviytymisesta jaavat vaikutelmien tasolle. Uskomme silti,
ettd tutkimuksen aikana muodostunut kasitys lapsista paljastaa jotain oleellista

heidédn voinnistaan.

Eri asia sitten on, miksi ylipadtadn on tarpeellista keratéd lapsen tietoa. Onko silla
merkitysta muille kuin lapselle itselleen tai perheelle? Kykeneekd ulkopuolinen
arvioimaan lapsen hyvinvointia vai riittadko, ettd vanhemmat tuntevat lapsensa ja
hénen etunsa? Haluavatko lapset edes itse olla osallisia muussa kuin itse tarkeana
pitdmissaan asioissa? Lapsen oikeutena on elda huoletonta mutta rikasta lapsuutta.
Tassd tasapainoileminen edellyttdd joka tapauksessa lapsen huomioimista seka
hénen kuulemistaan. Lapselle ei tulisi salyttaa liian suuria paatoksid, mutta itsedén
koskeviin asioihin hanen pitéisi voida vaikuttaa. Mielestdmme vain osallisuuden
kokemisen avulla lapsista voi kasvaa itsendiseen péaatoksentekoon sekd eldman-

hallintaan kykenevié aikuisia.

On ehkd mahdotonta koskaan saavuttaa lapsen tietoa aidoimmillaan. Toisen tietoa

tulkitaan aina omista lahtokohdista kasin. Omassa tutkimuksessamme emme péas-
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seet aikuislahtoisyydesta eroon yrittdessimme tavoittaa lapsen déntd. Oma néko-
kulmamme sekd kokemuksemme sdvyttdvat vadjadmatta tiedon hankintaa, sen
kéasittelemistd, analysointia ja tulkintaa. Lapselta tiedon saamisessa jouduimme
ajoittain turvautumaan johdatteluun. Olimme entuudestaan vieraita lapsille, joten
emme Vvoineet odottaakaan heidan avautuvan meille tdysin. Rajallisesta ajastamme
osa kului tutustumiseen ja luottamuksen rakentamiseen. Naistd haasteista huoli-
matta keskeista tydssémme oli huomioida lapsi ja antaa tilaisuus lapsen omaehtoi-
selle puheelle. Lasten kokemusmaailman tavoittaminen syvéllisesti edellyttaisi
perusteellisempaa tutkimusta pidemmalla aikavalilld. Toivomme, ettd tutkimuk-
semme herattdd kiinnostusta ja aiheeseen liittyvéaé jatkotutkimusta. Lapsen huo-

mioimiseksi voidaan kaytannon tasolla tehdé paljon jo nyt.
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LITTEET

Liite 1

TUTKIMUSLUPA-ANOMUS ETELA-SUOMEN SYOPAYHDISTYKSELLE

Me Lahden Ammattikorkeakoulun Sosionomi AMK -opiskelijat Essi Hogbacka ja Sirpa
Tuononen pyydimme lupaa tutkimuksen tekemiseen yhteistyossid Eteld-Suomen Sy6payhdis-
tyksen Lahden neuvonta-aseman kanssa. Opinniytetydmme aiheena on tutkia lasten koke-
muksia arjestaan syopia sairastavan vanhemman perheessd. Tutkimusaineisto on tarkoitus
koota haastattelemalla 7 — 12 -vuotiaita lapsia. Haastatteluajankohtana on tammikuu 2007.
Tutkimuksen ohjaajana toimii Lahden Ammattikorkeakoulun Sosiaali- ja terveysalan oppilai-

toksesta opettaja Helena Hatakka.

Haastattelut ovat luottamuksellisia ja tutkijat ovat vaitiolovelvollisia. Haastateltavien henkil6l-
lisyys tai asuinpaikkakunta ei paljastu tutkimuksen missddn vaiheessa. Tutkimuksen pdityttyd
keritty tutkimusaineisto hévitetddn. Tutkijat luovuttavat valmiin tutkimusraportin Etela-

Suomen Sy6piyhdistyksen Lahden neuvonta-aseman seki tutkimukseen osallistuneiden per-

heiden kiytt6on.

Lahdessa 7.11.2006

Essi Hogbacka Sirpa Tuononen

TUTKIMUSLUPA MYONNETTY

Paikka Paivays

Allekirjoitus ja nimen selvennys

Liitteena tutkimussuunnitelma



Liite 2

TUTKIMUSLUPA

Teemme tutkimusta lasten kokemuksista arjestaan syopai sairastavan vanhemman
perheessi. Pyydimme lupaa tutkimuksen tekemiseen teidin perheessinne. Lupaam-
me, ettd haastattelut ovat luottamuksellisia ja meiti sitoo vaitiolovelvollisuus. Haasta-
teltavien henkil6llisyys tai asuinpaikkakunta ei paljastu tutkimuksen missdin vaihees-
sa. Haastattelut nauhoitetaan, mutta nauhat tuhotaan tutkimuksen paatyttya. Tutki-

muksen valmistuttua saatte tutkimusraportin kiyttéonne.

Lahdessa . .2007

Essi Hogbacka Sirpa Tuononen

My6nnimme luvan tutkimukselle

vanhemman allekirjoitus ja nimen selvennos

lapsen allekirjoitus



Liite 3

TAUSTATIEDOT

Lapsen nimi Ika
Perhe

Vanhemman sairaus

Sairauden kesto ja sen luonne

Muuta huomioitavaa

Lapselle tarkeat ihmiset

Lapsen harrastukset

Haastattelukerrat
1. krt 2. krt
3. krt

Huomioita lapsesta (k&ytos, motivoituneisuus, avoimuus, vuorovaikutustaidot

jne.)
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HAASTATTELURUNKO

1. KERTA
- tavoitteena luottamuksen herédttdminen ja tutustuminen

ALOITUS (n. 15 min)
- tutkimuksen ja tutkijoiden esittely
- tutkimuksen tarkoitus, luottamuksellisuus
- aikataulu, haastattelukertojen rakenne ja sisaltd
- lapsella lupa olla vastaamatta kysymykseen, johon ei halua
vastata
- saa kysellg, kertoa ja ihmetelld asioita niin paljon kuin haluaa
- tutkimusluvan kirjoitus vanhemman ja lapsen kanssa
- taustatietolomakkeen taytto

KUVAKOLLAASI (n. 25 min)

(nauhoitus)

- ohje lapselle: Leikkaa ja liimaa itsellesi tarkeitd kuvia (omaan elamaén ja
paiviin liittyvid). Piirréd lis&, jos sopivia kuvia ei 16ydy. Kuvat
voivat liittya perheeseen, kotiin, kouluun, harrastuksiin, ystaviin
jne. Aikaa téalle olemme varanneet n. 25 min.

- tekemisen lomassa keskustellaan kuvista
- miksi lapsi valitsee juuri nama kuvat, mihin ne liittyvat?

- miten koulussa menee?

- mista pitéd, mista ei?

- mité harrastaa?

- onko kavereita, mita tekevéat yhdessa?

- millaisista leikeista pitaa?

- mitd tykkaa tehdd vanhempien, &didin ja isan, sisaruksien (jos
niitd on) ja muiden tarkeiden ihmisten kanssa?

SADUTUS (n. 20 min)

(nauhoitus)

- ohje lapselle: Kerro minulle tarina tekemadstési kuvasta, juuri sellainen kuin
haluat. Kirjoitan sen muistiin juuri niin kuin kerrot. Lopuksi luen
sen sinulle ja voit viela korjata tarinaa, jos haluat.

- tarkoituksena on:

- heré&tt&a luottamusta ja avointa vuorovaikutusta
- luoda lapselle tunne, ettd hanta kuullaan

TUOKION PAATTAMINEN
- lapselta palautteen kysyminen:
- milt4 haastattelukerta tuntui?
- lapsen kiittdminen ja mydnteisen palautteen antaminen
2. KERTA



- tavoitteena saada esiin lapsen ajatuksia vanhemman sairauteen liittyen

KUULUMISET (n. 10 min)

(nauhoitus)

- keskustellaan lapsen kuulumisista edellisen tapaamisen jalkeen seka edellisesté
kerrasta jaaneistd muistikuvista ja ajatuksista

KESKUSTELU SANTERI JA SYOPARI -KIRJAN POHJALTA (n. 30 min)

(nauhoitus)

- tarkoituksena on etdaannytetyn tarinan avulla keskustella lapsen omista
ajatuksista vastaavassa tilanteessa

- kerrotaan kirjan tarina tiivistetysti:

Aiti joutuu sairaalaan loukattuaan katensa. Samalla hanen rin-
nastaan loytyy patti. Santeri on huolissaan. Santeri ystavystyy
Oonan kanssa, jonka ukin talossa on homevaurio. Hometta ver-
rataan salakavalaan sairauteen; ajoissa sen etenemista ei yleen-
sd huomaa. Santeri haluaisi tietda, mika vanhempia huolettaa,
mutta ei uskalla kysya eikd hanelle kerrota huolen syyta. Sante-
rilla on paha olla ja siksi tulee riitaa pikkusiskonkin kanssa.
Koulussa opettajakin on huolissaan Santerista. Lopulta &iti saa
tiedon rintasydvasta. Vanhemmat kertovat viimein lapsillekin
asiasta. Aiti joutuu sairaalaan ja paasee heti leikkaukseen. San-
teri ja pikkusisko ovat molemmat huolissaan siitd, miten aidille
kdy. Opettaja suhtautuu Santeriin ymmartavaisesti; saatuaan
tietda aidin sairaudesta han halaa Santeria, jolloin pojan olo
helpottuu. Oona auttaa hajamielista Santeria tunnilla. Aiti paa-
see kotiin ja on vield vasynyt. Han laihtuu ja tukka lahtee. San-
teri toivoo aikaa ennen Syoparid, joksi han on syévan nimennyt.
Kaverit lohduttavat Santeria toteamalla, ettd nykyaikaisilla
ladkkeilla aiti saadaan kylla kuntoon. Koulun joulujuhlan jal-
keen Santeri huomaa, ettéd aidin hiukset ovat alkaneet jalleen
kasvaa. Aiti on parantunut taudista.

- aluksi keskustellaan sadun tapahtumista:
- miltd Santerista tuntui lapsen mielesta tassa
tilanteessa?
- miksi Santeri ei uskaltanut kysya &idilta suoraan,
mika &iti4 vaivaa?
- onko lapsella ollut samanlaista tilannetta, ettei olisi uskaltanut
kysyéd vanhemmilta jotain asiaa? millainen tilanne oli?
mika lasta olisi auttanut siing tilanteessa?
- miten lapsi neuvoisi Santeria hanen tilanteessaan?

LAPSEN AJATUKSIA KUVAKORTTIEN POHJALTA (n. 20 min.)

(nauhoitus)



- ohje lapselle: Kerro mitd ndma kuvat tuovat sinulle mieleen, tai mista ne sinun
mielestési kertovat. Kaikki vastaukset ovat oikeita, silla jokainen
ymmartad kuvat omalla tavallaan.
- lapsen kertomista asioista esitetdén tarkentavia kysymyksid, jos sille on tarvetta
- kuvakorttien aiheet:
1. nainen kavelylla
2. mies ja nainen poydan &&ressé; mies lohduttaa naista, papereita
poydalla
. sairaala
. aikuinen nukkumassa; lapsi katsoo ovelta
. lapsi istuu yksin nurkassa (pelk&a)
. hahmo hyppad ilmaan (raivoissaan)
. kaksi lasta leikkii yhdessa lattialla
. lapsi istuu aikuisen sylissa

o NOO Olh~Ww

- tarkoituksena on kuvakorttien aiheiden pohjalta:
- saada esiin lapsen omia ajatuksia ja kokemuksia néista aiheista
- saada selville millaisena lapsi kokee vanhemman sairauden;
onko se morko vai hyvaksyttava juttu?
- selvittad haluaisiko lapsi kysya vield jotain ja keneltd?

TUOKION PAATTAMINEN
- lapselta palautteen kysyminen:
- milta haastattelukerta ja koko tutkimukseen osallistuminen
tuntui?
- lapsen kiittdminen ja myonteisen palautteen antaminen
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HAASTATTELUN ARVIOINTI

Paivays Paikka
Lasna

Haastattelukerta Lkrt( ) 2. krt( )
Haastattelija Arvioija

Vanhempien suhtautuminen haastatteluun (myonteinen, neutraali, varautunut jne.)

Haastattelun kesto

Haastattelun ilmapiiri

Haastattelua hdirinneitd tekijoitéa

Arvio aloitusosiosta

Arvio kuvakollaasiosiosta/ kirjan kasittelyosiosta

Arvio sadutusosiosta/ kuvakorttiosiosta

Lapsen kayttdytyminen ja olemus haastattelussa




