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1 Johdanto

Vanhemman sairastaessa perheen voimavarat voivat olla vahaiset ja lapsi joutuu
kantamaan vastuuta perheessa erilaisista tehtavista. Tehtéavina voi olla muun
muassa henkilokohtaista ja intiimia hoitoa, valvontaa, henkista tukea, kodin joh-
tamista, kotitehtavia, lasten hoitoa ja terveydenhoitoa (Leu & Becker 2017, 750—
751). Suomessa naista lapsista kaytetddn nimeéa nuoret hoivaajat. Lapsen oi-
keuksien tunteminen auttaa toimimaan lapsen edun mukaisesti. Lapsen hyva
kasvuymparist6 muodostuu turvallisista tiloista, lapsen ja perheen tarpeisiin vas-
taavista palveluista seka lapsen ian ja kehitystason huomioivasta ja lasta arvos-

tavasta vuorovaikutuksesta (Lapsen oikeudet 2020a).

Nuorten hoivaajien maaran arvio vaihtelee maittain, mutta heita arvioidaan ole-
van 2-8 % kaikista kehittyneiden, teollistuneiden maiden lapsista. Maaran arvi-
ointiin vaikuttaa myds se, miten nuoret hoivaajat on tunnistettu ja laskettu. (Leu
& Becker 2017, 751.) Monella nuorella hoivaajalla ei ole tietoa saatavilla olevasta
tuesta (Sprung & Laing 2017, 402).

Opinnaytety6 tehdaan ALISA-projektille toimeksiantona. Tarkoituksena on tehda
opinnaytetyd Pohjois-Karjalan alueelta, miten vanhemmat haluaisivat huomioi-
van lapsen, kun vanhempi on vakavasti sairas. Ottaa nimenomaan selvaa van-
hemman kokemana, miten lapset tulisi huomioida. Opinnaytetydssa ei keskityta
mihink&an tiettyyn sairauteen, vaan taustalla voi olla mika tahansa vakava so-

maattinen sairaus, mielenterveys- tai paihdeongelma.

Nuorten hoivaajien tutkiminen on niin Suomessa kuin maailmanlaajuisesti hyvin-
kin alkutekijoissa ja aiheesta on aika vahan saatavilla varsinkin suomenkielista
tutkimustietoa. Aihe on tarked, koska ajoissa puuttuminen ennaltaehkaisee las-
ten kuormittumista ja sita kautta sairastumista myohemmalla ialla muun muassa
masennukseen. Solantauksen ja Niemelan (2016, 23) artikkelin mukaan kodin
tilanne herattaa lapsessa tunteiden kirjoa, kuten suru, myétatunto, huoli, alakulo,
levottomuus ja kiukku. Nama kulkevat lapsen mukana tunteina tai tunnelmina

paivéahoitoon tai kouluun. Kun ymmarretddn lapsen tarpeet ja niihin vastataan,



voivat paivahoito ja koulu olla suojaavia tekijoita lapsen elamassa. Lammon ja
empatian lisdksi lapsen tulisi saada kokea arjessa asioita, jotka tuovat iloa ja yh-
teenkuuluvuuden tunnetta lapsiryhmaan ja aikuisiin. Arkipaiva tulisi muokata lap-
sen kehitysta tukevaksi. Jos lapsen tilannetta ei ymmarreta paivahoidossa tai
koulussa tai jos lapsi tulee kiusatuksi kodin tilanteen takia, hoito- tai kouluarjella
Voi vastaavasti olla negatiivinen vaikutus lapsen elaméssa. (Solantaus & Niemela
2016, 23-24.)

2 Lapsen oikeudet

Lapsen oikeuksia ohjaavat Suomessa erilaiset lait ja Yhdistyneiden kansakun-
tien, YK:n, lapsen oikeuksien sopimus. "Jokaisella on oikeus elamaan seka hen-
kilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja turvallisuuteen” (Suomen pe-
rustuslaki 1999). Lastensuojelulaki (417/2007) turvaa lapsen oikeuden
turvalliseen kasvuymparistdéon, erityiseen suojeluun ja tasapainoiseen seka mo-
nipuoliseen kehitykseen. Terveydenhuoltolain (1326/2010) tarkoituksena on
muun muassa vaeston terveyden, hyvinvoinnin, ty0- ja toimintakyvyn seka sosi-
aalisen turvallisuuden yllapitaminen ja edistdminen. Sen tarkoituksena on my6s
toteuttaa palvelujen yhdenvertainen saatavuus, laatu ja potilasturvallisuus seka
vahvistaa terveydenhuollon toimijoiden, kuntien sek& muiden toimijoiden yhteis-

tyota hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseksi (Terveydenhuoltolaki 2010).

YK:n lapsen oikeuksien yleissopimus koskee kaikkia alle 18-vuotiaita lapsia. Lap-
sen oikeuksiin ei vaikuta hanen vanhempansa tai laillisen huoltajansa rotu, ihon-
vari, sukupuoli, vammaisuus, syntyperéa tai muukaan asia. Lasta tulee suojella
vanhempien tai muiden huoltajien asemaan, toimintaan, vakaumuksiin tai mieli-
piteisiin perustuvalta syrjinnaltd ja rangaistuksilta. Lapsia koskevissa toimissa,
muun muassa sosiaalihuollossa, on otettava huomioon lapsen etu. Lapsen hy-
vinvointi on taattava ottaen huomioon vanhempien tai muiden huoltajien oikeudet
ja velvollisuudet. Laitokset ja palvelut, jotka vastaavat lasten huolenpidosta ja
suojelusta, noudattavat méaarayksia koskien turvallisuutta, terveyttd, henkilokun-

nan soveltuvuutta ja maaraa seka sen riittdvaa valvontaa. Lapsen kasvatuksesta



ja kehityksesta ensisijainen vastuu on vanhemmilla tai laillisella huoltajalla ja hei-
dan toimintaansa maaraa lapsen etu. Sopimusvaltiot antavat asianmukaista apua
lastenkasvatustehtavaan ja kehittavat lastensuojelulaitoksia ja palveluja. (Lapsen
oikeudet 2020b.)

Lapsi on aina yhta arvokas, olipa hdnen vanhempansa terve tai sairas. Lapsen
ei tarvitse olla jaksava ja reipas, yhteiskunnan on pidettava huoli, etta lapsella on
oikeus olla lapsi, vanhemman sairaudesta huolimatta. Suomea velvoittaa YK:n
lapsen oikeuksien sopimus, joka velvoittaa yhteiskuntaa tukemaan lasta, kun
oma vanhempi tai vanhemmat eivat jaksa. Kouluissa tulisi ottaa puheeksi ter-
veyskyselyiden tulokset, joissa lapset kertovat muun muassa laheisen paihdeon-
gelmien aiheuttavan ongelmia. Lapsen tulee saada tuntea, ettei han ole ongel-
man kanssa yksin ja etta apua on saatavilla. (Kurttila 2017a.) Lapsen mahdollisia
tuen piireja ovat idn mukaan lastenneuvola, koulu- tai opiskeluterveydenhuolto ja
varhaiskasvatus tai perusopetus. Tarvittaessa on mahdollista saada kohdennet-
tuja palveluja lisa- ja kotikayntien muodossa, paivahoidon varhaisella tuella tai
perhety6lla. Muita kohdennetun tuen palveluja ovat esimerkiksi nuorisoasemat,
-neuvolat ja -poliklinikat seké nuorille tarkoitetut tyépajat. Terveydenhuollon eri-
koispalvelut ja sosiaalihuollon erityspalvelut tarjoavat tarvittaessa tukea lapsille,
nuorille ja perheille lapsi- ja perhekohtaisella lastensuojelulla tai paihdepalve-
luilla. Arkea tukevaa ja yhteisdéllista toimintaa tarjoavat kunnat, yksityiset toimijat,
kolmassektori, seurakunta, kulttuuri-, likunta- ja vapaa-aikatoimi. (Perald, Halme
& Kanste 2014, 229.)

3 Lapsen hyvinvointi ja terveys

Perheessé vallitsevat olosuhteet varhaislapsuudessa maarittavat hyvin pitkalle
lapsen hyvinvointia. Terveyden edistamisen ndkokulmasta perheolosuhteista
johtuvia eroja pitéisi tasoittaa ja lapsen kasvu- ja elinolosuhteisiin tulisi vaikuttaa
konkreettisesti. Lapsen hyvinvoinnille on hyvat edellytykset silloin, kun vanhem-
mat voivat perheessa hyvin ja he ovat hyvin kiinni yhteiskunnassa. Mikali lapsi

tarvitsee perheolosuhteiden takia suojelevia toimia esimerkiksi paivahoidosta,



hanella tulisi olla sitéd vahvempi oikeus niihin palveluihin. (Kurttila 2017b, 1010.)
Lapsen kehitykselle on merkitysta kodin lisdksi myds paivahoidolla, koululla seka
lapsen vapaa-ajan ymparistélla kavereineen. Naissa kaikissa tapahtuva toiminta,
kanssakayminen ja vuorovaikutus vaikuttavat kehityksen suuntaan joko suotui-
sasti tai epasuotuisasti. Suotuisalle kehitykselle on oleellista, ettd nama eri kehi-
tysymparist6t toimivat saumattomasti yhteistydssa lapsen elamassa. Kun jossa-
kin kehitysymparistdssa havaitaan pieniékin ongelmia, pitaisi niihin puuttua heti,

etteivat ne paase kasvamaan isoiksi. (Solantaus & Niemela 2016, 23-24.)

Suomessa on tutkittu 21-vuotiaaksi asti vuonna 1987 syntyneiden lapsien kasvu-
ja elinympariston vaikutuksia lapsen ja nuoren hyvinvointiin. Lapsen ja nuoren
elamankaaressa néakyvéat vanhempien sosioekonominen asema, koulutus, varal-
lisuus, terveyden tila sek& muutokset perhesuhteissa. Muun muassa vanhempien
toimeentulotuen saaminen on yhteydessa lapsen hyvinvointiin. Mita pidempiai-
kaisesti vanhempi oli saanut toimeentulotukea, sitd varmemmin myo6s lapsi sai
my6hemmin toimeentulotukea. Noin 90 %:lla lapsista, jotka oli sijoitettu kodinul-
kopuolelle, vanhemmat saivat toimeentulotukea. Lapsen tulevaisuutta maarittaa
hanen perhetaustansa. (Kurttila 2017b, 1011-1012.) Huono-osaisuus periytyy
usein vanhemmilta seuraavalle sukupolvelle ja nuoret (Ervamaa, Haahkola, lli,
Markkola, Tukiainen & Suomalainen 2020, 2). Nuoren sairastumisen riskia nos-
tavat toimeentulotuen tarve perheessa, vanhempien matala koulutustaso ja mie-

lenterveysdiagnoosit (Halonen 2019).

Lapsuuden aikana toistuvat vuorovaikutustilanteet kehittavat lapsen kykya saa-
delld omia tunteitaan ja toimintaansa. Vanhemman osallisuus lapsen ilon jakami-
sessa, lohduttamisessa ja rajoittamisessa opettaa lasta hallitsemaan pettymysta,
kiukkua ja surua. Samalla lapsi oppii jakamaan myo6tatuntoa ja iloa sekd oman
toiminnan ja tarkkaavuuden hallitsemista ja suuntaamista tilanteen vaatimalla ta-
valla. Vanhempien toiminta ja lapsen yksil6lliset ominaisuudet, muun muassa
temperamentti, vaikuttavat aikaan, jonka hallinnan oppiminen vaatii. Mikali van-
hemmat ohjaavat ja sdatelevat lapsen toimintaa riittamattomasti, eika lapsen tun-
teita ymmarreta ja siedeta tarpeeksi, voi tilanne johtaa hairididen kehittymiseen.

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018.) Vanhemman karsiessa pyykkisista héai-



ridista lapsilla voi esiintyd varhaislapsuuden emotionaalisia ongelmia, vanhem-
mista erossa oloon liittyvia vaikeuksia, sosiaalista arkuutta tai aggressiivisuutta
seka kognitiivisia ja koulunkayntiongelmia. Naiden lasten hairiét alkavat varhai-
semmin, kestavat pidempaan, ovat vaikeampia ja moniulotteisempia kuin niilla
lapsilla, joiden vanhemmilla ei ole psykiatrista hairiota. (Solantaus & Paavonen
2009, 1839.)

Taman paivan lapsista suuri osa voi hyvin ja ehké jopa paremmin kuin aikaisem-
missa sukupolvissa. Samaan aikaan on myos lapsia, jotka voivat huonosti ja ka-
saantuvista ja vaikeutuvista ongelmista karsivia lapsia on nykyisin yha enemman.
Naita huonosti voivia ja syrjaytymisvaarassa olevia lapsia on tuettava entista ak-
tivisemmin. Lapset ovat arvokkaita ja oikeutettuja erityiseen suojeluun ja hoi-
vaan, niin kuin YK:n lasten oikeuksien sopimuksessa sanotaan. On siis inhimilli-
sesti vaarin seka yhteiskunnan tulevaisuuden potentiaalien tuhlausta, etta lapsi
voi huonosti tai on vaarassa syrjaytya. Lapsissa on kuitenkin tulevaisuus ja kasi-
tys on, etta lapsista huolehditaan ja ensisijainen vastuu on vanhemmilla. (Eskola
2014, 3.) Lapsen oikeuksien toteutuminen on viime k&dessa yhteiskunnan vas-
tuulla (Kurttila 2017b, 1010). Vanhemmuus on vaativaa, kun odotukset ovat kovat
nykyisin ja yhteiskunnassa kilpailu on kiristynyt. Tana paivana uskotaan, etta van-
hemmat saavat kasvatukseen tukea yhteiskunnalta ja lapsen etu toteutuu. Meilla
on muun muassa hyvat paivahoito-, koulutus- ja terveyspalvelut. Nama eivat kui-
tenkaan nayta riittavan. Syrjaytymisvaarassa olevien lasten auttaminen on aloi-
tettava riittdvan aikaisin ja tarpeeksi laaja-alaisesti. Korjaavat toimet tulee kohdis-
taa tarpeen mukaan kotiin, neuvolatoimintaan, varhaiskasvatukseen tai kouluun.
(Eskola 2014, 3-4.)

Vantaalle perustettiin vuonna 1996 sosiaalinen urheiluseura, Icehearts ry, jonka
tarkoituksena on ennaltaehkéista joukkueurheilun avulla syrjaytymista. Joukku-
eessa johtajana toimii ammatilliset valmiudet kasvattajana toimimiseen omaava
kasvattaja, jonka tehtéviin kuuluvat koulussa tehtavét tukityot, yksilo- ja perhetyd.
(Icehearts 2020.) Icehearts on pitkdkestoinen varhaisen tuen toimintamalli ja sita
kaytetaan, kun lapsesta on varhaiskasvatusikaisena herannyt erityinen huoli ja

hanella on tarve erityiseen tukeen. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella on kayn-
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nissa kaksiosainen Icehearts-tutkimushanke, jossa tarkastellaan toimintaan osal-
listuneita lapsia ja nuoria, heidan elaméansa kulkua ja psykososiaalista hyvinvoin-
tia 13 vuoden ajan pitkittaistutkimuksen avulla seka toiminnassa mukana olleiden
nuorten ndkdkulmia takautuvasti. Hyvinvointiin ja kehitykseen seka syrjaytymisen
kehitykseen on mahdollista vaikuttaa positiivisesti ja suuressa roolissa laheisten
lisdksi on palvelujarjestelma. Palvelujarjestelmat eivat vastaa nykyisellaan riitta-
vasti erityista tukea tarvitsevien lasten, nuorten ja perheiden tarpeisiin. Icehearts-
toimintamalli osallistuu palvelujarjestelman kehittamiseen tarjoamalla tukea tur-
vallisen aikuisen, liikunnan ja vertaistuen avulla. (Appelqgvist-Schmidlechner,
Kekkonen, Wessman & Sarparanta 2017, 3, 5.)

Lasten ja nuorten palveluja tulisi uudistaa nykyaikaiseksi. Palvelujen keskitssa
olisi taloudellisesti kannattava ennalta ehkaiseva tyo, jolla vahennetaan inhimil-
listd karsimysta seka saumattomat palveluketjut, joilla asiakas on keskiossa ja
tuen saaminen on oikea-aikaista. Tama edellyttaa yhteisty6ta yli sektori- ja kun-
tarajojen. Yhteiskunnassa on paikkansa mygs valtakunnallisella palvelukeskuk-
sella, joka antaa palveluohjausta hyddyntden kaikkia kanavia. (Ervamaa ym.
2020, 13.) Suomeen on valmisteilla kansallinen lapsistrategia, jonka tavoitteena
on luoda yhteiskunta, joka kunnioittaa lapsen oikeuksia. Strategian taustalla on
tutkimustyd, jossa lapsen hyvinvoinnin on havaittu maarittyvan ihmissuhteista,
oppimisesta, osallisuudesta, turvallisuudesta ja terveydesta. (Sosiaali- ja terveys-
ministerié 2020.)

4 Vanhemman sairastaminen ja lapsen tarvitsema tuki

Vanhemman sairastuessa vakavasti psyykkisesti tai fyysisesti, sairaus koskettaa
koko perhetta. Perheessa koetaan pelkoa ja surua. Sairastuminen herattda ky-
symyksia niin aikuisissa kuin lapsissakin. Toimiva perhe-elama edellyttad ym-
marrysta tilanteesta, ettéd perheessa on vakavasti sairas vanhempi. Kun perhe-
suhteet toimivat hyvin, on lapsen kehittyminen helpompaa vaikeissakin

perhetilanteissa. Sairaudesta pitda puhua avoimesti lapsille kehitystasoa vastaa-
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valla tavalla, niin heiddn ymmarryksensé sairautta kohtaan lisaantyy. Muun mu-
assa vanhemman mielenterveysongelmista avoimesti puhuttaessa lapsi saa ko-
kemuksen, ettd tata ei tarvitse havetad ja myods tasta sairaudesta voi puhua.
Naissa tilanteissa apua saa esimerkiksi perheterapiaistunnoista sairaalassa tai
mielenterveyskeskuksessa. Lapsi saa kokemuksen, etta vanhempaa arvostetaan
sairaudesta huolimatta ja ettd han saa sairauteensa hoitoa. Tama lisaa tietoutta
sairaudesta ja ymmarrysta sairasta vanhempaa kohtaan. Lapsen huolta voi ke-
ventaa kertomalla hanelle, etta sairas vanhempi saa esimerkiksi laaketta ja sai-
rauden aikana my0s lapsista pidetaan huolta. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto
2018.)

Lapsi tarvitsee tukea ja laheisyytta seka tiedon, etta hanesta huolehditaan van-
hemman tai sisaruksen sairaudesta huolimatta. Lapselle pitaa kertoa, ettei lahei-
sen sairastuminen ole hanen syynsa. Vanhempien liséksi lapsella olisi hyva olla
joku turvallinen aikuinen, johon olisi hyva tarvittaessa tukeutua. Tasta syysta sai-
raudesta olisi hyva kertoa esimerkiksi paivakodissa tai koulussa. Teini-ikaiselle
|&heisen sairastuminen voi olla erityisen rankkaa, kun kehittyminen on kesken.
Nuoren mielessa kulkee ajatukset omasta seksuaalisuudestaan, arvoista, taudin
perinndllisyydestéd, kuolemasta ja niin edelleen. Suhtautuminen sairauteen voi
olla raivoa, hapeda sairastunutta kohtaan tai sulkeutumista. Huolimatta reak-
tiosta, sairaudesta pitdd puhua nuoren kanssa rehellisesti ja avoimesti. Nuoren
kanssa tekemisissé oleville aikuisille on hyva kertoa sairaudesta vain nuoren sii-
hen antamalla luvalla. (Kaikki syévasta 2020.) Nuoretkin ovat vield vanhemman
huolenpitoa kaipaavia lapsia. Lapsuuden kokemuksiin haetaan keskusteluapua
monesti vasta nuorena aikuisena, kun oman perheen perustamista mietitaan, tai
ei valttamatta silloinkaan. Apua haetaan ahdistukseen, joka syntyy oman men-
neisyyden vaikutuksesta loppuelamaan ja omaan perheeseen. Suhde omiin van-
hempiin voi puhuttaa viela varttuessa keski-ikdan tai jopa viela vanhuksena. (La-

sinen lapsuus 2020.)

Kuolemanpelkoa on turha laskea varjostamaan lapsen elamaa liian aikaisin. Mi-
kéali vanhemman sairauden ennuste on huono, voi lapselle sanoa, etta toipumi-
nen on epavarmaa. Kun vanhemman kuolema lahestyy, lapselle pitaa kertoa se

rehellisesti. Lapselle tieto vanhemman kuolemasta heréttda kysymyksia ja se on
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tapa kasitella vanhemmasta luopumista. Lapsi voi tehdé tai sanoa vanhemmal-
leen viela jotain térkeaa ja he pystyvat jattdmaan toisilleen jadhyvaiset. (Manner-

heimin Lastensuojeluliitto 2018.)

Lapsen tulee saada olla lapsi eiké hanen pitéisi joutua aikuisten maailmaan liian
aikaisin. Psyykkiseen oireiluun pitéisi puuttua ajoissa hyvinvoinnin ja terveyden
edistdmiseksi eika vasta sitten, kun ongelma on jo kasvanut isoksi. (Tervahauta
2019.) Lapsen arkea painavat monet ajatukset, jos vanhemmalla on alkoholion-
gelmia tai vakava psyykkinen sairaus. Lapsi ei valttamatta uskalla pyytaa kave-
reitaan kylaan, kun han pelkaa, ettd kotona vanhempi on humalassa tai esimer-
kiksi maanisen vaiheen jalkeen tehnyt kotona jotain h6lmda. Vaikka vanhemman
kayttaytyminen koettelee lasta, vanhempi on kuitenkin rakas lapselle. Lapsen pi-
taisi saada apua naiden ristiriitaisten tunteiden kasittelyyn. (Broberg, Almqvist &
Tjust 2005, 75.)

Vanhemmuutta, lapsen ja vanhemman valista suhdetta seké lapsen turvallista ja
sujuvaa arkea vahvistamaan on kehitetty Lapset puheeksi -keskustelu. Naita ma-
talan kynnyksen keskusteluja kaydaan mielellaan akuutin kriisivaiheen jalkeen
vanhemman diagnoosista riippumatta sosiaali- tai terveyspalveluiden tytntekijan
ja vanhemman kesken. Keskusteluja kdaydaan yhdesta kolmeen kertaan. Mikali
vanhempi ei pysty itse osallistumaan tilansa vuoksi keskusteluun, voidaan kes-
kustelu k&yda toisen vanhemman tai muun lapsen hoitoon osallistuvan henkilén
kanssa. Lapset osallistuvat tilannekohtaisesti keskusteluun. Lapset puheeksi -
keskustelu on osa Toimiva lapsi ja perhe -menetelmaa, jonka toiminta on ennal-
taehkéaisevaa. Menetelm&é kaytetaan, kun perheen arjessa on jokin vanhem-
muuden voimavaroja verottava tekija, esimerkiksi vanhemman vakava sairaus,
mielenterveys- tai paihdeongelma, vankeus tai vaikeuksia lapsen kayttaytymi-
sessa tai tunne-elamassé. Tavoitteena on saada lapselle toimivia ihmissuhteita
ja arkea hyvinvoinnin ja kehityksen tueksi. Lapset puheeksi -keskustelulla pyri-
tdan saamaan lapset ja vanhemmuus osaksi sairaan vanhemman hoitoa hanen
hoitoyksikdssaan. (Kasvuntuki 2017.) Lapset puheeksi -keskustelu on oikeastaan
vanhempia varten, etta he loytaisivat keinoja lapsensa tukemiseen (Solantaus &
Niemela 2016, 23). Lapsen elaméantilanne kartoitetaan kotona, paivahoidossa tai

koulussa seka vapaa-ajalla ja otetaan selvaa lapsen seka perheen vahvuuksista
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ja haavoittuvuuksista. Keskustellen pohditaan, miten vanhemmat, paivahoitaja tai
opettaja voivat tukea lasta hédnen haavoittuvuudessaan seka, miten lapsen vah-
vuuksiin voisi panostaa. Vanhemman kanssa mietitdaan lapsen tukemisen kei-

noja, kun vanhempi oireilee. (Kasvuntuki 2017.)

5 Nuori hoivaaja

Nuori hoivaaja (engl. young carer) on alle 18-vuotias lapsi tai nuori, joka huolehtii
sairaasta vanhemmastaan tai samassa taloudessa asuvasta sukulaisestaan (Eu-
rocarers 2020). Nuori saattaa huolehtia perheen paivittaisista asioista, huomat-
tavan suurista hoitotoista seké ottaa vastuuta asioista, jotka normaalisti kuuluisi-
vat aikuiselle. Hoivan kohteena on yleensd oma vanhempi, mutta se voi olla my6s
sisarus, isovanhempi tai muu sukulainen, jolla on vamma, krooninen sairaus,
mielenterveysongelmia tai joku muu vaiva, joka vaatii hoitoa, tukea tai valvontaa.
Tutkimukset osoittavat, ettd nuoren hoivaajan antama hoito on moninaista sisal-
téden henkilékohtaista ja intiimi& hoitoa, henkista tukea ja valvontaa, kodin johta-
mista, kotitehtavia, lasten hoitamista, terveydenhoitoa ja ladkinnallista hoitoa
seka itsehoitoa. (Leu & Becker 2017, 750-751.)

Leu, Frech ja Jung (2018, 930) ovat tehneet Sveitsissa tutkimuksen nuorista hoi-
vaajista ja nuorista aikuisista hoivaajista, heidan rooleistaan hoivaajina, tavasta
tulla hoivaajaksi ja kommunikaation merkityksesta. Tutkimuksen mukaan van-
hemman mielisairaudesta puhumattomuus herétti lapsessa aarimmaisen surulli-
sia tunteita, miettelidisyytta ja pelokkuutta, koska lapsi ei osannut nimeta ongel-
maa. Kommunikaation puute ja sairaudesta puhumattomuus voivat aiheuttaa
jarkyttavia tilanteita. Erds 10-vuotias lapsi oli kuullut vanhempansa sairaudesta
ystavansa kautta. Toisaalta ydinperheen ulkopuolisten ihmisten kanssa sairau-
desta ei haluttu puhua. Erés nuori ei pyytanyt kodin ulkopuolelta apua, koska ei

halunnut puhua vaikeuksistaan. (Leu ym. 2018, 930.)

Nuoren hoivaajan hoitovastuu voi olla niin suuri, etta se voi aiheuttaa nuorelle

psykososiaalisia ongelmia ja vaikeuksia koulunkaynnissa seka rajoittaa nuoren



14

sosiaalista elamaa. Pitk&daikainen osallistuminen hoivaamiseen nayttaa vaikutta-
van myds ongelmien esiintymiseen, kuten somaattiseen oireiluun, ahdistuneisuu-
teen, masennukseen ja syrjaytymiseen. Nuori hoivaaja raportoi ongelmista ja
huolista useammin kuin muut hanen ikaisensa. Mitd enemman nuori osallistuu
hoivaamiseen, sen nakyméattomampaa hanen kova kohtalonsa on. Perheen ja-
senen hoivaaminen loppuu harvoin, kun nuori kasvaa aikuiseksi. Nuorena aikui-
sena hoivaajana oleminen on erityisen haastavaa ja nain ollen ei yllattavaa, etta
hoivaaminen rajoittaa nuoren normaalia aikuistumista, johon kuuluvat myés kou-
lutus- ja henkilokohtaiset suunnitelmat. Nuoren hoivaajan kasvaessa aikuiseksi
yleisimmin hanelld on merkittdvissd maarin masennuksen oireita, mutta usein
han tuo ilmi myos aiemman hoivaamiskokemuksen positiivisia vaikutuksia. (Nagl-
Cupal, Metzing & Mayer 2015, 2.)

Nuoret hoivaajat aikuistuessaan kantavat kipeitd muistoja, jatkavat huolehtimista,
etsivat omaa identiteettiddn ja pysyvat edelleen hiljaa. Moni néista nuorista vain
kasvoi hoivaajiksi, eivatké he edes tienneet muunlaisesta elaméasta. (Nagl-Cupal
ym. 2015, 4.)

Pajari (2019) on kirjoittanut pro gradu -tutkielman Nuorten hoivaajien hoivavas-
tuista ja alkoholin erityisasemasta nuorten hoivaajien perheessa. Tutkielman tu-
losten mukaan henkisté tukea hoivattavalle vanhemmalleen antoivat kaikki haas-
tateltavat. Emotionaalinen tuki kuuluu usein hoivaan, kun vanhemmalla on
mielenterveydellisia ongelmia tai paihdeongelmia. Lapset voivat alkaa kayttaytya
Kiltisti ja katkea kielteiset tunteensa, etta voivat nain suojella ongelmien kanssa
painivaa vanhempaansa. Tutkimuksessa tehtiin huomio, ettd alkoholi oli ollut
osallisena kaikissa haastateltavien perheessa. Tutkimustulos oli ndin ollen eriava

kansainvalisiin tuloksiin verrattuna. (Pajari 2019, 52-53.)
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6 Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtava

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittd& pohjoiskarjalaisten vanhempien nake-
myksia lapsensa tarvitsemasta tuesta, kun vanhempi on vakavasti sairas. Tehta-

vana on vastata kysymyksiin

1. Millaista tukea lapset ovat saaneet?

2. Millaista tukea vanhempien mielesté lasten pitaisi saada?

7 Opinnaytetydn toteutus

7.1 Laadullinen tutkimusmenetelméa

Laadullista tutkimusmenetelmaa kaytetdédn kuvattaessa ihmisten kokemuksia,
kasityksia ja motivaatiota. Tutkimus liittyy siten asenteisiin, uskomuksiin ja kayt-
taytymisen muutoksiin. Kayttdalueena voidaan kuvata tutkimusalueita, joista ei
ole juurikaan viela tietoa. Myds uuden nakékulman 16ytymiseen, teorian tai kasit-
teen merkityksen ja tutkimustulosten tai aiemmin kaytetyn metodiikan epailyyn
kaytetddn laadullista tutkimusta. Naiden liséksi sitéd voidaan kayttdd myos ym-
martamisen nakokulmasta. Laadullisella tutkimuksella on eri l&hestymistapoja,
mutta kaikkien tavoite on |0ytaa aineistosta toimintatapoja, yhtalaisyyksia ja eroa-
vaisuuksia. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 65—-66.) Laadullisen tutki-
musmenetelman tekee tarkeéksi muun muassa se, ettd monet tutkimuskohteet
ovat nakymattomia, abstrakteja, ihmisten vuorovaikutuksessa syntyneita, paik-
kaan ja aikaan sidottuja, tulkinnallisia ilmi6ita. Laadullinen tutkimus mahdollistaa
monidanisyyden sek& antaa myds vahemmistdille aanen. (Puusa & Juuti 2020,
62.) Laadullinen aineisto on usein hyvin rikas ja siita |0ytyy usein sellaisiakin seik-
koja, joita tutkija ei ole osannut edes odottaa. Taman takia tutkimuksen kohteeksi
tulisi valita mahdollisimman kapea ilmi6, josta voidaan kertoa mahdollisimman
tarkasti. (Puusa 2020, 146.)
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Opinnaytetydssa kaytetaan kirjallisen aineiston analyysia. Menetelméksi on va-
littu laadullinen tutkimusmenetelmé, koska opinnaytetytssa halutaan kuvata poh-
joiskarjalaisten vanhempien ndkemyksia lapsensa tuen tarpeesta, kun vanhem-

malla on vakava sairaus.

7.2 Toimeksiantaja ja kohderyhma

ALISA-projekti toimii Joensuun seudun omaishoitajat ry:ssa ja tekee tyota nuor-
ten hoivaajien parissa. Projektin tavoitteena on saada Pohjois-Karjalasta ensim-
mainen maakunta, jossa vanhemman sairastuessa koko perhe saa apua ja tu-
kea. (ALISA-projekti 2020a.)

ALISA tukee pohjoiskarjalaisia perheitd seka lapsia ja nuoria, vanhemman tai
muun perheenjadsenen vammautuessa, sairastuessa fyysisesti tai psyykkisesti tai
jos terveydentilaa liittyy jokin muu haaste. Lapsille ja nuorille tarkoitetun tukitoi-
minnan kehittamien, jarjestaminen ja juurruttaminen on ALISAnN toimintaa. Toi-
minta on my6s ennaltaehkaisevaa ja sairauden kuormittavan vanhemmuuden tu-
kevaa. Toiminta on matalankynnyksen tyota, vaihtoehto tai lisad sosiaali- ja
terveydenhuollon tarjoamille palveluille, ja mukaan saa tulla, vaikka sairaus ei
vield aiheuttaisikaan ongelmia arjessa. ALISAn toiminta on maksutonta osallistu-
jille. (ALISA-projekti 2020b.)

ALISAnN tydntekijoiden kanssa voivat keskustella omista ajatuksistaan, kokemuk-
sistaan tai mieltd painavista asioista kaikki perheenjasenet. He kuuntelevat, kes-
kustelevat, tukevat ja neuvovat. Lapsiperheille he jarjestavat tukitapaamisia, va-
paamuotoisia rentoja  viikonloppuleirejd ja  vertaistukeen perustuvia
perhekursseja. Lapsia, idltddn 7-12 vuotta, ALISA tukee jarjestamalla kohtaami-
sia, lasten paivia ja lasten leireja. 13—17-vuotiaille nuorille ALISA tarjoaa tukita-
paamisia, kahvitteluhetkid, nuorten paivia, leirejd ja chat-palvelun. (ALISA-
projekti 2020b.)

Opinnaytetyon kohderyhmana ovat pohjoiskarjalaiset vanhemmat, joista ainakin
toisella on vakava sairaus ja heilla on alle 18-vuotiaita lapsia. Alisan tyontekija
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otti vastuun aineiston keruusta tyopajan peruuntumisen jalkeen. Han oli ollut yh-
teydessa heidan toiminnassaan mukana olleiden perheiden vanhempiin ja selvit-

tanyt halukkuuden osallistua haastatteluun.

7.3 Aineiston keruu

Aineiston keraaminen laadullisessa tutkimuksessa on paamaarahakuista toimin-
taa ja paamaarat vaikuttavat aineiston hankintaan, niiden tulkitsemiseen ja tutki-
muskohteena olevien henkiléiden ymmartdmiseen (Puusa & Juuti 2020, 101).
Yleisimmin aineiston keruun menetelmaét laadullisessa tutkimuksessa ovat haas-
tattelu ja havainnointi. Haastattelumenetelmana voidaan kayttaa yksilo-, pari- tai
ryhmahaastattelua, haastatteluun osallistuvien lukumaaran mukaan, tai struktu-
roinnin mukaan, jolloin haastattelu voi olla strukturoitu, teemahaastattelu tai
avoinhaastattelu. Aineistonkeruumenetelméksi sopii yksilohaastattelu silloin hy-
vin, kun aihe on sensitiivinen, eivatka osallistujat halua keskustella aiheesta ryh-
man edessa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 121, 123.)

Aineiston keruun oli tarkoitus tapahtua palvelumuotoiluasiantuntijan vetamassa
tyOpajassa, mutta se peruuntui COVID19-pandemian takia. Tassa opinnayte-
tydssa kaytetddn toimeksiantajan huhtikuun 2020 aikana keraamaa valmista kir-
jallista aineistoa, joka on heidan omaan tarkoitukseensa laajempi. Vastaamis-
mahdollisuuksia olivat yksildhaastattelu puhelimitse, vastaaminen sahkopostilla
kirjallisesti tai Webropol-kyselylla, joka oli ALISAn Facebook-sivuilla. Webropol-
kysely oli lisatty kolmanneksi vaihtoehdoksi siksi, etta vastauksia saataisiin mah-
dollisimman paljon, silla kynnys vastaamiseen voisi olla talla tavalla matala. Van-
hemmista kaksi oli valinnut yksilohaastattelun, kaksi vastasi kirjallisesti ja kolme
Webropol-kyselylla. Kysymysten alussa oli lyhyt saatekirje ja avuksi potilaan kul-
kema polku, joka oli laadittu aiemmin jarjestetyssa tyopajassa yhdessa ALISA-
projektin ja terveydenhuoltohenkilokunnan kanssa. Aineistoa kerattiin vanhem-
pien kulkemasta hoitopolusta, miten vanhemmat ovat pystyneet puhumaan las-
tensa kanssa sairaudestaan ja onko puhumiseen saatu tukea kodin ulkopuolelta.
Naita ei kuitenkaan lahdetty opinnaytetytssa analysoimaan, koska rajaus halut-
tiin tehd& yksinkertaisesti tuen saamisen selvittdmiseksi. Vastaaminen on tapah-

tunut anonyymina ja vapaaehtoisesti. Osallistujilta on kysytty lupa vastausten
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kayttamiseen opinnaytetydssa ja heille on kerrottu, ettd anonymiteetti sailyy lapi

opinnaytetyon.

7.4 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimuksen aineiston analyysi on usein haasteellisin osa prosessia,
koska kritisointi laadullista tutkimusta kohtaan on korostanut analyysien nakymat-
tomyytta ja epaselvyyttad seka prosessia, mista ja miten tulokset ovat muodostu-
neet. Laadullisten aineistojen perusanalyysimenetelmé on sisallénanalyysi, jota
kaytetaan paljon myos hoitotieteen tutkimuksissa. Sisallonanalyysi tiivistaa ai-
neistoa ja tutkittavia ilmiditéa kuvataan nain ollen yleistavasti. Liséksi silla pysty-
tdaan kuvaamaan tutkittavien ilmididen véliset suhteet. Analyysin vaiheet ovat
analyysiyksikdn valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistaminen ja luo-
kittelu seka tulkinta ja luotettavuuden arviointi. Sisallonanalyysin vahvuudet ovat
sisalldllinen herkkyys ja tutkimusasetelman joustavuus. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2013, 163, 166.)

Sisallénanalyysi on induktiivista eli aineistolahtdista tai deduktiivista eli teorialah-
toista (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2013, 167). Aineistolahtdinen analyysi
pyrkii luomaan tutkimusaineistosta teoreettisen kokonaisuuden ilman, ettéa aikai-
semmat havainnot, teoriat tai tiedot ilmiésta ohjaavat analyysia (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 167; Tuomi & Sarajarvi 2018, 108). Yksittdinen sana
tai lause toimii analyysiyksikkon&, jonka maarittdmista ohjaavat tutkimustehtava
ja aineiston laatu. Analyysi etenee vaiheittain pelkistamisen, ryhmittelyn ja abst-
rahoinnin mukaan ja raportointi on aineistoléhtoéista. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 167.) Laadullisen aineiston kasittelyssa, sisallonanalyysi on yksi
yleisimmin sovelletuista metodeista. Siin& tavoitteena on saada aineisto aluksi
tiiviiseen ja selkeddn muotoon ilman, etta keskeinen tietoaines katoaa. Pelkista-
miselld pyritdan lisddmaan aineiston informaatioarvoa. Tutkija saa nailla mene-
telmilla hajanaisesta, rikkaasta aineistosta mielekk&éan, selkedn ja yhtendista in-
formaatiota sisaltdvan kokonaisuuden, jonka avulla tutkittavasta ilmiosta voi
tehda johtopaatoksia. (Puusa 2020, 148-149.)
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Aineistossa oli yhteensa seitseman sairastuneen vanhemman vastaukset. Koko
kirjallinen aineisto oli Wordiin koottuna yhteensa kahdeksan sivua. Opinnayte-
tydssa on keskitytty aineistossa niihin kohtiin, joista saadaan vastaus taman opin-
naytetyon tehtaviin. Opinnaytetydssa valmiiksi keratyn aineiston analyysiin on
kaytetty aineistolahtoista sisallonanalyysid. Aluksi aineistoon on tutustuttu luke-
malla se useampaan kertaan lapi. Aineistosta on etsitty ilmauksia, jotka liittyvét
opinnaytetyon tehtaviin ja ne on alleviivattu eri vareilla yhtalaisyyksien mukaan.
Vastausten koonti on aloitettu kirjoittamalla alkuperaisilmaukset taulukkoon
Word-ohjelmassa. Alkuperdaiset ilmaukset on pelkistetty ja niistd on esimerkkeja

taulukoissa 1 ja 2.

Taulukko 1. Esimerkki aineiston pelkistamisesta tehtavaan millaista tukea lapset

ovat saaneet.

Alkuperéinen ilmaus Pelkistetty ilmaus

"Olen saanut apua lapsen kanssa Apua itsetutkiskelutehtavista ja am-
keskustelemiseen itsetutkiskelutehta- | matillisista opinnoista

vista ja ammatillisista opinnoista,
joissa on kannustettu pohtimaan mm.
omia arvoja, omaa persoonallista ta-
paani reagoida tilanteisiin seka sita
mik& ihmisten valisessé vuorovaiku-
tuksessa yleisesti on oleellista”
"koulun psykologin/kuraattorin kautta” | Tukea koulun kautta

Taulukko 2. Esimerkki aineiston pelkistamisesta tehtavaan millaista tukea van-

hempien mielesta lapsen pitaisi saada.

Alkuperéinen ilmaus Pelkistetty ilmaus
"Sen, etta se tulisi pyytédmaétta. Etta Apu tulisi pyytamatta.
sita ei tarvitse itse etsia. Mina en
edes ole kuullut koskaan esim. tasta
Alisa-projektista, kunnes ystava siita
kertoi.”

“koko perheelle olisi vakavan sairas- | Koko perheelle ammattiapua.
tumisen diagnoosin saadessa am-
matti-ihminen (psykologi) keskustele- | Apu suoraan kotiin.
massa kriisiapuna ja mieluiten viela
suoraan kotiin, kun eih&n se lapsi
siellé l&ékérissé ole mukana”
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Aineiston pelkistamisen jalkeen tehdaéan klusterointi eli ryhmittely. Aineiston alku-
peraisilmaukset kaydaan tarkasti l1api ja sielta etsitddn samankaltaisuuksia ja/tai
eroavaisuuksia kuvaavat kasitteet. Alaluokat muodostuvat naistd samaa ilmi6ta
kuvaavista kasitteista, eri luokiksi ryhmittelyn ja yhdistamisen jalkeen. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 124.) Pelkistamisen jalkeen opinnaytetydn aineistosta etsittiin ka-
sitteitd, joista saataisiin alaluokat samankaltaisille ilmidille. Ryhmittelyssa kayte-
tiin apuna aiemmin tehtya erivareilla alleviivauksia. Ryhmittelysta alaluokkiin on

esimerkki taulukossa 3.

Taulukko 3. Esimerkki alaluokan muodostamisesta.

Pelkistetty ilmaus Alaluokka

Ohjaukseen osaamista Ammattitaitoista ohjaamista
Ajan saaminen helpommaksi

Alisa toiminta Ryhmatoiminta

Lasten paiva

8 Tulokset

8.1 Lapsen saama tuki

Opinnaytetyon tutkimustehtavaan, millaista tukea lapset ovat saaneet, [6ytyi kym-
menen alkuperdaisilmaisua. Aineistolahtoisella sisallonanalyysilla nama kymme-
nen alkuperaisilmaisua yhdistettiin viiteen alaluokkaa. Alaluokiksi muodostui ka-
sitteet, joissa lapset ovat saaneet tukea ryhmatoiminnasta, lapsen omasta
terapiasta, lapsen koulusta ja omatoimisesta tuesta. Viides alaluokka koostui il-
maisuista, joissa tukea ei ollut saatu mistaan. Vastauksia, joissa oli mainittu, ettei
tukea ollut tarjottu ollenkaan oli yhteensa nelja kappaletta. Suoria lainauksia van-

hempien vastauksista:

"Lapselle ainut ulkopuolinen tuki on ollut Alisa-ryhmé&n tapaamiset.”
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”...on tarjottu tukea Vertti-vertaisryhmatoiminnan muodossa, jonne hakeu-
duin oma-aloitteisesti, kun tydpaikalleni tuli mainos ko. ryhmatoiminnasta
perheille.”

"Muissa asioissa lapsella on ollut terapia ja siella oli kysytty vanhemman
sairaudesta.”

"Meité ei ole huomioitu misséan mitenkaan.”

8.2 Vanhempien toivoma tuki lapselle

Opinnaytetyon toisen tutkimustehtavan, millaista tukea vanhempien mielesta lap-
sen pitaisi saada, vastaukseksi muodostui aineistolahtdisessa sisallénanalyy-
sissa seitseman alaluokkaa, jotka ovat taulukossa 4. Alkuperaisilmaisuja tahan
tehtavaan oli 11 kappaletta.

Taulukko 4. Alaluokat vanhempien toivomaan tukeen lapselle.

Aktiivisesti tarjottua tukea

Ammattitaitoista ohjaamista

Terapiaa

Ryhmatoimintaa

Kotiin tuotua ammattiapua koko perheelle

Asuinpaikasta ja varallisuudesta riippumatta ohjattua toimintaa

Ihmislahtdista toimintaa

Ajan saaminen keskusteluun koettiin vaikeaksi, kun ei oikein tiedd mista apua
voisi saada. Vanhemmat toivoivat, ettd tukea osattaisiin tarjota aktiivisesti ilman,
ettd sité tarvitsee itse pyytaa ja, etta henkilokunta osaisi ohjata oikean tuen piiriin.
Eras vanhempi esimerkiksi kertoi kuulleensa ystavansa kautta ALISA-projektista.

Terapian ja ryhméatoiminnan jarjestaminen koettiin tarkeaksi. Tarkeaksi koettiin
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myo0s se, ettd ammattiapua tuotaisiin kotiin koko perheelle ja toiminta olisi ihmis-
lahtbistd. Tuen tarjonnassa tulisi huomioida, etté lapsille olisi ohjattua toimintaa
riippumatta asuinalueesta tai varallisuudesta. Suoria lainauksia vanhempien vas-

tauksista:

”...pitéisi osata ammattihenkilbkunnan ohjata.”

”...on térked téaé juttu niinkun ALISA juttu etté lapsikin tykkaa. Olis niin tar-
kee, tallaisia jarjestettais, ettd monella olisi mahdollisuus paasta tuonne ja
se Lasten paiva oli ihana, kun sinne sai menna ja touhuta ja siella oli lapsi

Jolla sama intressi, se tykkéasi.”

” Lapsille haja-asutusalueelle turvallinen ja hyva paikka ja ohjaajat, jossa
olisi tekemistéa ja mahdollisuuksia kehittaa itsedan ystavien kanssa, muuta-

kin kuin koulu. Ettd myds vaha varaiset lapset paasevat osallistumaan.”

”...kun joudut erikseen varaaman ajan keskusteluun, ei se ole niin helposti

saatavilla.”

9 Pohdinta

9.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd pohjoiskarjalaisten vanhempien néke-
myksia lapsensa tarvitsemasta tuesta, kun vanhempi on vakavasti sairas. Vas-
taukset saatiin opinnaytetyon tehtaviin, eli millaista tukea lapset ovat saaneet ja

millaista tukea vanhempien mielesta lasten pitaisi saada.

Lapsi voi saada tukea neuvolasta, koulu- tai opiskeluterveydenhuollosta, varhais-
kasvatuksesta tai perusopetuksesta, riippuen lapsen idsta. Tarvittaessa myos

kohdennettuja palveluja muun muassa kotikaynteja, perhety6ta ja nuorisolle tar-
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koitettuja palveluja. Yhteisdllisella ja arkea tukevalla toiminnalla ovat mukana esi-
merkiksi kunnat, yksityiset toimijat, kolmassektori, seurakunta ja vapaa-aikatoimi.
(Perala ym. 2014, 229.) Opinnaytetyon tulosten perusteella tukea saadaan juuri
naista palveluista, mutta vahaisessa maarin, koska vastauksissa kymmenesta al-
kuperaisilmaisusta neljassa mainittiin, ettei tukea ollut tarjolla ollenkaan. Tuen pii-

riin ohjaamisessa olisi parannettavaa.

Kurttilan (2017a) mukaan YK:n lapsen oikeuksien sopimus velvoittaa yhteiskun-
taa olemaan lapsen tukena, kun vanhempi tai vanhemmat eivat itse jaksa. Tahan
viitaten tuen tarjoamisessa olisi vastausten perusteella parantamisen varaa. Tu-

kiresursseja pitaisi lisata ja hoitohenkilokunnan pitéisi tarjota tukea aktiivisemmin.

Jos lapsi joutuu aikuisten maailmaan liian aikaisin, hanen pitéisi saada keskuste-
luapua psyykkiseen oireiluun ajoissa hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseksi
(Tervahauta 2019). Broberg, Almqvist ja Tjustin (2005, 75) mukaan lapselle rak-
kaan ja sairaan vanhemman erilainen kayttaytyminen voi aiheuttaa ristiriitaisia
tunteita ja naiden tunteiden ké&sittelyyn pitdisi saada apua. Lasinen lapsuus
(2020) sivuilla kerrottaan, etta keskusteluapua lapsuuden kokemuksiin haetaan,
jos edes haetaan, vasta nuorena aikuisena, oman perheen perustamista mietit-
tdessa. Opinnaytetyon tulosten perusteella ja kirjallisuuteen viitaten, olisi tarpeel-
lista, ettd lapselle olisi tarjolla ammattiapua. Tuen tarjoamisen pitéisi olla jatku-
vaa, eika niin, ettd kun kerran tuesta kieltaytyy, niin toista kertaa sita ei edes

tarjota.

9.2 Luotettavuus ja eettisyys

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnin kriteereitd ovat uskottavuus,
siirrettavyys, riippuvuus ja vahvistettavuus. Uskottavuutta luo tulosten kuvaami-
nen selkeasti ja niin, etta lukijan on helppo ymmartaa, miten analyysi on tehty ja
mitk& ovat tehdyn tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset. Tama on analyysiproses-
sin ja tulosten validiteetin tarkastelua. Tutkimustulosten siirrettavyys muuhun tut-
kimusymparistoon lisdd tutkimuksen luotettavuutta. Tama edellyttaa, ettd tutki-

musymparist6 on huolella kuvattu, osallistujien valinta ja taustat on selvitetty sekéa
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aineistojen keruu ja analyysi on yksityiskohtaisesti kuvattu. Toisen tutkijan on
pystyttava sivusta seuraamaan prosessia. Luotettavuutta lisdavat taulukoinnit ja
liitteet, joissa nakyy analyysin eteneminen alkuperaistekstista alkaen. Tutkimuk-
sen luotettavuuteen voidaan vaikuttaa myos esittamalla raportissa suoria lainauk-
sia haastatteluista, muistaen kuitenkin etiikan nakokulma, ettei osallistuja ole tun-
nistettavissa esimerkiksi puhetyylistdaan. Nain lukija saa mahdollisuuden pohtia
aineiston keruun polkua. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 197-198.)
Opinnaytety0dssa kerrotaan kohderyhmasta, aineiston keruusta ja analyysista tar-
kasti. Opinnaytetyon luotettavuutta kuvastaa analyysivaiheen esimerkkitaulukot,
seka alkuperaisilmaisut. Toisaalta koska analysoitavana oleva aineisto on saatu
valmiina, ei haastattelu hetkella ole voinut tehda tasmentavia kysymyksia, joka
voi vaikuttaa luotettavuuteen. Ja koska aineistoa ei ole kokonaisuudessaan kay-

tetty opinnaytetydssa, voi sen koko vaikuttaa luotettavuuteen.

Tutkimuksen eettisyyttéa kuvastaa tutkijan aito kiinnostus uuden tiedon hankin-
taan, aiheeseen tunnollinen paneutuminen seka tutkijan rehellisyys (Kankkunen
& Vehvildainen-Julkunen 2013, 211). Eettista toimintaa on myo6s valttaa tutkimuk-
sia, joista voi aiheutua kohtuutonta vahinkoa tai jos ihmisarvo on vaarassa tulla
loukatuksi. Tutkimusetiikan mukaisesti toimittaessa tutkija pyrkii minimoimaan
tarpeettomat haitat ja epamukavuuksien riskit. (Kankkunen & Vehvilainen-Julku-
nen 2013, 218; Puusa & Juuti 2020, 175.) Aiheesta on ollut todella kiinnostava
etsia tietoa, ja opinnaytetydhon on ollut helppo uppoutua. Alkuperédisen suunni-
telman mukaan halukkaat vanhemmat olisivat saaneet osallistua tyopajaan,
jossa suunnitellaan toiveiden polkua. Kun tdméa ty6paja peruttiin, toimeksiantaja
kysyi vanhemmilta halukkuutta osallistua haastatteluun ja vaihtoehtoisesti heille
annettiin mahdollisuus vastata kirjallisesti. Lisaksi osallistujia toivottiin saavan li-
saa Webropolissa olevan kyselyn avulla. Vastaaminen haluttiin tehda vanhem-
mille mahdollisimman helpoksi. Aineiston kerddmisen hoiti toimeksiantaja, jolloin
he saivat kerattya tietoa laajemmin omaan tarkoitukseensa eika nain vanhempia

tarvinnut vaivata monesta suunnasta erikseen.
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9.3 Opinnaytetydn prosessi

Opinnaytetyon toimeksiantajaan oltiin yhteydessad ensimmaisen kerran joulu-
kuussa 2019 ja uudelleen tammikuussa 2020. Opinnaytetyd aloitettiin tammi-
kuussa 2020 opinnaytetyo | -infolla. Aiheen rajausta alettiin miettia eri kanteilta,
esimerkiksi vanhemman sairauden tai lapsen idn mukaan. Rajausta ei kuiten-
kaan lahdetty tekemé&én, koska se olisi voinut pienentaa vastausten maaraa Poh-
jois-Karjalan alueella. Suunnitelman kirjoitus alkoi helmikuussa ja sita jatkui huh-
tikuun puolelle. Opinnaytetyon Il -infoon oli maaliskuussa ja opinnaytetyon

ohjausta saatiin aktiivisesti kevaan aikana.

Opinnaytetyon toteutus ja aikataulu muuttuivat kevaan 2020 aikana. Suurin syy
muutoksiin oli maailmalla vallinnut COVID19-pandemia. Alun perin ALISA-
projektin toimesta oli tarkoitus jarjestda maaliskuun loppupuolella tydpajapaiva
sairastuneille vanhemmille ja heidéan puolisoilleen. Ty6pajassa oli tarkoitus kerata
palvelumuotoilun keinoin vanhemmilta tietoa polusta, jonka he ovat kulkeneet
sairastumisen myota ja miten nuoret hoivaajat talla polulla nékyvat. Liséksi tyo-
pajassa olisi tehty vanhempien toiveiden polku. Tydpaja kuitenkin peruttiin, koska
riskiryhmiin kuuluvia ihmisia kehotettiin valttdmaéan turhia ihmiskontakteja.

ALISA-projekti paatyi keraamaan aineiston avoimilla kysymyksilla.

Kevaan edetessa ja COVID19-pandemian levitessd, myos Karelia-ammattikor-
keakoululta tulivat ohjeistukset kevaan opintoihin. Opinnaytetyén ohjaus muutet-
tiin verkko-ohjaukseksi, joten tukea opinnaytetydn tekoon oli hyvin tarjolla. Kirjal-
lisen tyon osuus takkuili. Ajan kaytdssa, rauhallisen tydskentelytilan ja
kirjallisuuden l6ytymisessa oli ongelmia, koska kirjastot, koulut ja oppilaitokset
olivat suljettuina. Opinnaytetydn suunnitelma valmistui huhtikuun lopulla. ALISA-
projektin henkilokunnan toimesta keratty aineisto saatiin kayttéon huhtikuun lo-
pussa. Aineiston analysoiminen alkoi kunnolla vasta elokuussa uuden lukukau-
den alettua. Aineisto saatiin koottua taulukkoon syyskuussa, samalla teoriatietoa

lisattiin. Opinnaytety6 esitettiin seminaarissa lokakuussa 2020.



26

94 Ammatillinen kasvu

Olen tiennyt, etta hoitotydssa koko perheen huomioiminen on tarkeaa. Monesti
se nayttaa jaavan kuitenkin vain puheen asteelle. Kirjallisuuteen ja aineistoon tu-
tustuessani huomasin, etta on erittdin tarkead huomioida vastaanotolla koko
perhe, eikd pelkastdan sairastunutta. Tuen tarjoaminen pitkin hoitoprosessia on
tarkeaa, koska harva osaa lahtea sita pyytamaan tai etsimaan, eivatkd omat voi-
mavarat valttdmatta edes riita siihen. Koko opinnéaytety6prosessi on ollut opetta-
vainen. Asioiden eteneminen ja kasitteleminen vie oman aikansa. Karsivallisyytta
tarvitaan, jos asiat eivat etenekaan suunnitelmien mukaan. Tiedon etsiminen ja
sen luotettavuuden arviointi on ollut myds opettavaista. Harjaannuin myds eng-

lanninkielisen tutkimuskirjallisuuden lukemisessa.

Olen oppinut, etté asioille on hyva antaa valilla aikaa ja erilaisia toimintatapoja on
hyva kokeilla avoimin mielin. Valilla myds itsesta rippumattomista syista voi jou-
tua muuttamaan suunnitelmia ja se voi hetkellisesti ahdistaa. Vaikeuksien jalkeen
on sitten taas helpompaa, kun mukautuu siihen tilanteeseen mika nyt on me-
nossa. Yllattavia ja taysin odottamattomia suunnitelman muutoksia tuli eniten
COVID19-pandemian takia.

Opinnaytetyd on hyddyllinen, kun Pohjois-Karjalassa ei ole olemassa valmista
kaytantod, miten tulisi toimia perheiden kanssa, kun jompikumpi vanhemmista tai
molemmat vanhemmat ovat sairastuneet vakavasti. Ajoissa puuttuminen olisi en-
naltaehkaisevaa hoitotyota ja lapset puheeksi ottaminen tarkeda. Jatkotutkimus-
aiheina voisi olla, miten koko perhe tulisi huomioida heti, kun vanhemmalla tode-
taan vakava sairaus. Esimerkiksi joku toiminnallinen tyd, jonka mydta valmistuisi
esite tai lehtinen, mika auttaisi koko Pohjois-Karjalan alueella hoitohenkildkuntaa
antamaan oikeanlaista apua koko perheelle tai ohjaamaan oikean avun piiriin.
Taman avulla tuen tarjoaminen olisi tasapuolista ja yhdenvertaista, riippumatta

siitd, missa perhe asuu ja vanhempi saa hoitoa.
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