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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa ja kuvata Parkinsonin tautia sairastavan van-
hemman kokemuksia siita, miten hanen sairastumisensa on vaikuttanut perheen alakouluikai-
sen lapsen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen terveyteen seka miten vanhempi on tukenut
lastaan pitkaaikaissairautensa aikana. Opinnaytetyon toimeksiantaja oli Uudenmaan Parkin-
son-yhdistys ry. Teoreettinen viitekehys kasitteli Parkinsonin tautia, lapsen terveytta ja van-

hempaa lapsensa tukijana.

Opinnaytetyo toteutettiin kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen keinoin. Aineisto kerattiin
puhelimitse tehdyilla teemahaastatteluilla. Neljan ihmisen haastatteluista koostuva aineisto

analysoitiin teorialahtoisella sisallonanalyysilla.

Tuloksista ilmeni, etta vanhemman sairastuminen Parkinsonin tautiin vaikutti vain vahaisesti
ja ohimennen alakouluikaisen lapsen kokonaisvaltaiseen terveyteen ja perheen arkeen. Selit-
tavana syyna tahan oli se, etta vanhemman sairaus oireili vain lievasti niihin aikoihin. Avoi-

muus perheen sisalla seka sairaudesta kertominen ja keskustelut tukivat alakouluikaista lasta.

Kehittamisehdotuksena olisi haastatteluiden tekeminen lapsille, jolloin aiheesta saataisiin
lapsen nakokulma esille. Toisena jatkokehittamisehdotuksena olisi lasten tuen tarpeen arvi-
ointi ja tukemisen muodot silloin, kun vanhempi sairastuu Parkinsonin tautiin. Myos sairauk-

sien ymparilla leijuvan tabun halventaminen olisi tulevaisuuden kannalta tarkeaa.
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The purpose of this thesis was to find out and describe the experiences of a parent with Par-
kinson’s disease about how his or her illness has affected the physical, mental, and social
health of the family’s underage child and how the parent has supported the child during their
long-term illness. The thesis was commissioned by the Uusimaa Parkinson’s Association. The
theoretical framework addressed Parkinson’s disease, child health, and parents support for
their child.

The thesis was conducted in a qualitative manner and the data was collected via telephone
interviews. The data consisted of interviews with four people and was analyzed by theory
driven content analysis. The results showed that parental illness with Parkinson’s disease has
only a minor and transient effect on the overall health and daily life of the primary school
aged child. The explanatory reason for this was that the parental illness was only mildly
symptomatic at the time. Transparency within the family as well as talking about the illness

and discussions supported the primary school aged child.

The development proposal would be to conduct interviews with children in which case the
child’s perspective would be brought to the fore. Another suggestion for further development
would be to assess the need for child support and the forms of support when a parent be-
comes ill with Parkinson’s disease. Breaking the taboo surrounding diseases would also be im-

portant for the future.

Keywords: Parkinson’s disease, primary school aged child, the child’s health, parent support
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1 Johdanto

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa ja kuvata Parkinsonin tautia sairastavan vanhemman
kokemuksia siita, miten hanen sairastumisensa on vaikuttanut perheen alakouluikaisen lapsen
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen terveyteen seka miten vanhempi on tukenut lastaan pit-
kaaikaissairautensa aikana. Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat olennaisia, silla tietta-
vasti edes maailmanlaajuisesti ei ole olemassa vanhemman Parkinsonin tautiin sairastumisen

vaikutuksista perheen alakouluikaisiin lapsiin keskittyvaa tutkimusta.

Halu perehtya lapsen kasvun ja kehityksen muutoksiin, kun perheen vanhempi sairastaa pitka-
aikaissairautta, loi kiinnostuksen opinnaytetyon aihetta kohtaan. Pitkaaikaissairauksista Par-
kinsonin tauti valikoitui aiheeksi sen monimuotoisuuden takia. Opinnaytetyon toimeksiantaja

on Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry.

Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry (UPY) on perustettu vuonna 1987 ja se on Parkinsonliiton
jasenyhdistys. Yhdistyksen toiminnan tavoitteena on edistaa Parkinsonin tautia ja muita liike-
hairiosairauksia sairastavien hoitoa, kuntoutusta, hyvinvointia ja tiedonsaantia. Tiedon valit-
taminen ja jasenten ohjaaminen oikeaan paikkaan palveluiden saamiseksi ovat keskeisia teh-
tavia. Yhdistyksen toiminta-alue on Uusimaa ja silla on jasenia noin 1500 seka paikallisia ker-
hoja 13. Yhdistys tarjoaa myos vertaistukiryhmia seka sairastuneille etta laheisille. Liikunta-
toiminta yhdistyksessa on aktiivista, erilaisia lilkuntatapahtumia ja kisoja jarjestetaan yhdis-
tys- ja kerhotasolla. Joka vuosi yhdistyksen nimissa tehdaan retkia ja matkoja. Yhdistys ja
kerhot jarjestavat myos asiantuntijaluentoja. (K. Malm, henkilokohtainen tiedonanto
17.1.2020.)

Lapsi tarvitsee aikuisen laheisyytta kehittyakseen. (Dunderfelt 2011, 84.) Lapsen kehitykseen
voi myos vaikuttaa vanhemman vakava somaattinen sairaus, esimerkiksi neurologinen sairaus
tai syopa. Lapsen tapaan reagoida vanhemman vakavaan somaattiseen sairauteen vaikuttavat
lapsen ika ja sukupuoli. Vanhemman sairaus ei kuitenkaan yksinaan vaikeuta lapsen kehitysta.

(Kaakinen, Pietila & Solantaus 2009.)

Parkinsonin tauti on suhteellisen yleinen sairaus, silla Suomen koko vaestosta sita sairastaa
arviolta yli 16 000 ihmista. Vuosittain tautiin sairastuu noin 750-800 ihmista. Tyypillisimmin
sairaus todetaan 50-70 vuoden iassa ja tauti on hieman yleisempi miehilla kuin naisilla. (Kuo-
pio 2014, 3; Suomalainen 2020.)

Opinnaytetyon tietoperusta kuvaa Parkinsonin tautia, lapsen fyysista, psyykkista ja sosiaalista
kehitysta seka vanhempaa lapsensa tukijana vanhemman sairastaessa pitkaaikaissairautta. Ai-

hetta tarkastellaan vanhemman nakokulmasta. Tietoperustan jalkeen esitellaan



opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet, tutkimusmenetelmat seka aineistojen hankinta- ja ana-
lysointimenetelmat. Lopussa pohditaan opinnaytetyon eettisia kysymyksia seka opinnaytetyon

luotettavuutta ja jatkokehittamishaasteita- ja ehdotuksia.

2 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on eteneva ja monioireinen neurologinen sairaus, johon liittyy liikkeiden hi-
dastumista, tasapainovaikeuksia, lepovapinaa seka tyypillista lihasjaykkyytta. Taudin oireita
saadaan nykyaan kuitenkin hyvin hallittua seka toimintakykya yllapidettya oikeanlaisen laake-
hoidon, kuntoutuksen ja ravinnon avulla. Tarkeaa Parkinsonin taudin hoidossa onkin keskittya
oikean laakityksen loytamisen lisaksi kokonaisvaltaiseen kuntoutukseen sisaltaen liikunnan ja

ravinnon. (Parkinsonin tauti ja taudin oireet 2020; Kuopio 2014, 3.)

Parkinsonin tauti on hyvin monimuotoinen sairaus ja siksi oireiden painottuminen seka niiden
aiheuttama haitta ovat jokaisella potilaalla erilaiset. Taudin oireet alkavat hitaasti kuukau-
sien ja vuosien kuluessa ja oireet ovat lahes aina ensin toisen puolen raajoissa, kunnes ajan
kuluessa ne leviavat vahitellen kaikkiin raajoihin. Parkinsonin taudin paapiirteita ovat lepova-
pina, hitaus aloittaa tahdonalaisia liikkeita, lihasjaykkyys, tasapainovaikeudet seka toistetta-
essa liikkeita, niiden nopeuden ja laajuuden vaheneminen. (Parkinsonin tauti ja taudin oireet
2020; Atula 2018.)

Tyypillisimmin ensimmaisena alkuoireena havaitaan kaden tai sormien lepovapina eli ns. pille-
rinpyoritysvapina. Useimmiten vapina alkaa toisen puolen kadesta ja leviaa sitten kuukausien
tai vuosien saatossa saman puolen alaraajaan, sitten lopulta myos toisen puolen raajoihin.
Joskus vapina voi myos levita kieleen ja leukaan. Vapina eli treemori on harvajaksoista ja sita
ilmenee etenkin ylaraajoissa levossa ja lievittyy usein tahdonalaisen liikkeen aikana. Vapinan
voimakkuus vaihtelee paivan mittaa ja on riippuvainen raajan asennosta. Myos mahdollinen
uupumus, hermostuminen seka stressi vaikuttavat vapinan voimakkuuteen. Kaikilla sairastu-
neilla ei kuitenkaan vapinaa valttamatta esiinny lainkaan ja joillakin se voi olla hyvinkin lie-
vaa ja ajoittaista koko sairauden ajan. Vapina voi olla myos voimakasta ja joskus olla taudin
aiheuttama ainoa todellinen haitta. (Atula 2018; Kuopio 2014, 5; Parkinsonin tauti 2019.)

Lihasjaykkyys eli rigiditeetti ilmenee liikkeen aikana, kun seka venyvat etta supistuvat lihak-
set jannittyvat. Talloin lihakset vastustavat liiketta joko tasaisesti (lyijyputkijaykkyys) tai
epatasaisesti (hammasratajaykkyys). Myos lihasten lepojanteys lisaantyy, jolloin jaykkaa li-
hasta jannittaessa, jannittyvat myos sellaiset lihakset, jotka eivat osallistu liikkeeseen. Varta-
loa lahella olevissa lihaksissa, kuten olkapaissa ja niskassa, jaykkyys on voimakkaampaa, kuin
aareisosien lihaksissa. Myos jaykkyys on useimmiten muiden oireiden tapaan voimakkaampaa

silla puolella, josta tauti on alkanut. Esimerkiksi kasien taivuttaminen takin hihaan seka



suihkussa selan peseminen hankaloituvat lihasjaykkyyden takia. Lihasjaykkyyteen saattaa liit-
tya myos lihaskipuja. (Kuopio 2014, 5-6; Atula 2018.)

Liikkeiden hidastuminen eli bradykinesia ilmenee esimerkiksi vaikeutena nousta tuolilta, as-
kelten lyhentymisena seka liikkeelle lahtemisen hitautena. Liikkeiden aloittaminen on taval-
lista hitaampaa ja liike sen aloittamisen jalkeen voi olla normaalia hitaampaa. Lihastoiminnan
hitaus nakyy myos kasvojen ilmeettomyytena, puheen muuttumisena hiljaisemmaksi, epasel-
vemmaksi ja monotoniseksi. Hienomotoriikka heikkenee, joka voi nakya kasialan pienentymi-
sena, kirjoitusvaikeuksina seka vaatteiden napittamisen hankaloitumisena. (Kuopio 2014, 6-7;
Atula 2018.)

Parkinsonin taudin motoriset oireet johtuvat keskiaivojen alueen, mustatumakkeen, hermoso-
lujen tuhoutumisesta. Mustatumake vastaa aivojen liikkeiden saatelyjarjestelmasta. Hermoso-
lujen tuhoutuminen johtaa valittajaaine dopamiinin puutteeseen aivoissa seka tahdonalaisia
lilkkeita saatelevien hermoratojen vaurioitumiseen. Parkinsonin taudin ei-motoriset oireet
johtuvat hermosolujen tuhoutumisesta aareishermostossa, muiden valittajaainejarjestelmien
alueella, aivorungossa, kortaalisissa ja subkortaalisissa rakenteissa seka autonomisessa her-
mostossa. Syyta hermosolujen vaurioitumiseen ei tiedeta, eika tuhoutumista toistaiseksi pys-

tyta millaan hoidolla pysayttamaan. (Parkinsonin tauti 2019; Suomalainen 2020.)

Parkinsonin tautiin ei ole parantavaa hoitoa, eika sen etenemista pystyta pysayttamaan,
mutta taudin aiheuttamia oireita voidaan laakehoidon avulla lievittaa. Laakehoidon lisaksi
taudin oireita pystytaan vahentamaan saannollisen liikunnan avulla. Liikunnan olisi hyva sisal-
taa seka lihaskuntoa lisaavaa etta tasapainoa vahvistavaa harjoittelua. Taman avulla voidaan
lisata lilkkuvuutta, vahentaa kaatumisriskia seka auttaa kotona paivan askareissa selviyty-
mista. (Atula 2018; Parkinsonin tauti 2019.)

3 Alakouluikaisen lapsen kehitys

Tassa opinnaytetyossa keskitytaan alakouluikaisen lapsen kehitykseen. Alakouluika kasittaa
lapsen ikavuodet 7-12. Kehitysta voidaan kuvata erottelemalla ihminen fyysiseen, psyykkiseen

ja sosiaaliseen osa-alueeseen. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 30.)

Pienesta vauvasta kouluikaan, nuoruuteen ja aikuisuuteen kehittymisen aikana monet eri teki-
jat vaikuttavat siihen, millaiseksi ihmiseksi kasvetaan ja millaisena ihmisena koetaan olevan.
Kehityksella tarkoitetaan laaja-alaisia, monimutkaisia ja dynaamisia kognitiivisia, kielellisia,
sosiaalisia, fyysismotorisia seka emotionaalisia muutoksia, joita ihmisessa tapahtuu elaman
aikana. Nama muutokset muovaavat ihmisesta sen ainutlaatuisen ja persoonallisen yksilon,

jollainen kukaan muu toinen ei voi olla. (Krongvist & Pulkkinen 2007, 8.)



Lapsuus ja nuoruus ovat ihmisen elamankaareen kuuluvia kehitysvaiheita. Naiden ikavaiheiden
kehitykselle ominaista ovat tietyt fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja kognitiiviset tapahtumat,
jotka tavallisesti toistuvat saannonmukaisesti eri ihmisilla. Kehitys koostuu seka nopeista

muutoksista etta asteittain siirtymisesta vaiheesta toiseen. (Moilanen ym. 2004, 16-17.)

Kehitysta voidaan kuvata erottelemalla ihminen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen osa-
alueeseen. Muutokset nailla osa-alueilla vaikuttavat toisiinsa ja tapahtumat ovat toisiinsa si-
doksissa. Kun jokin alue kehittyy, tapahtuu muutoksia myos muilla osa-alueilla. (Krongvist &
Pulkkinen 2007, 30.) Geneettinen perima, lapsen yksilolliset ominaisuudet, perhe ja sen ulko-

puoliset ymparistotekijat vaikuttavat lapsen kehitykseen. (Poijula 2007, 147.)

Lapsi tarvitsee aikuisen laheisyytta kehittyakseen ja oppii uusia asioita tekemisen kautta.
(Dunderfelt 2011, 84.) Vanhemman kykenevaisyys tai kykenemattomyys lapsen tarpeita ta-
voittavaan vuorovaikutukseen aiheuttaa kauaskantoisia vaikutuksia lapsen tunne-elamaan,
fyysiseen terveyteen ja aivojen kehitykseen. Lapsen kaytokseen seka tunne-elamaan liittyvat
ongelmat voivat tunnistamattomina ja hoitamattomina johtaa ongelmien kasautumiseen myo-
hemmin. (Kalland & Salo 2020.)

3.1 Fyysinen kehitys

Monia fyysisia muutoksia osuu koulun alkamisajankohtaan. Fyysinen kasvu tarkoittaa fyysisia
muutoksia lapsen painossa, pituudessa ja muun elimiston kypsymisessa. Kasvulla tarkoitetaan
periman ja kypsymisen kautta tapahtuvia maarallisisa muutoksia. Perima saatelee voimak-
kaasti fyysisia muutoksia. Myos elinymparistolla on koko elaman ajan vaikutusta yksilon fyysi-
seen kehitykseen, esimerkiksi ympariston tarjoamat liikuntamahdollisuudet vaikuttavat ylei-

seen terveydentilaan. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 31.)

Lapsuusiassa suhteellinen pituus ei juurikaan muutu ja kasvu etenee johdonmukaisesti. Kuu-
den ja kahdeksan ikavuoden aikana usean lapsen kasvu nopeutuu vahan, tata kutsutaan niin
sanotuksi keskilapsuuden pyrahdykseksi. Lapsen tulisi kasvaa 4-7 senttimetria joka vuosi. Lap-
sen kasvuvauhti on hitaimmillaan juuri ennen murrosian tuomaa kasvupyrahdysta. (Raivio
2019.) On tarkea muistaa, etta lapsen pituuteen, ruumiinrakenteeseen ja painoon vaikuttavat

geeniperiman lisaksi my0s ravitsemus ja liikunta. (School-age children development 2020.)

Tytoilla ensimmainen merkki puberteetin eli murrosian alkamisesta on rintarauhasen kehitys,
joka alkaa useimmilla 8-13 vuoden iassa. Rinnan kehityksen alkuvaihe eli nuppuaste alkaa kes-
kimaarin noin 11 vuoden iassa. Rintojen kasvu kestaa alkamisestaan kolmesta viiteen vuotta.
Yleensa rintojen kasvun alettua alkaa hapykarvoitusta ilmaantua noin 9-13 vuoden iassa. Noin

10-14 vuoden iassa tytoilla alkaa kuukautiset. (Jalanko 2019.) Pojilla ensimmaiset merkit
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puberteetin alkamisesta ovat kivesten kasvu, kivespussin venyminen ja tummeneminen seka
hien erityksen alkaminen voimakkaan hajuisena. Poikien puberteetti alkaa yleensa 9-13 vuo-
den iassa. Peniksen kasvu alkaa noin vuosi kivesten kasvun alkamisesta ja saavuttaa lopullisen
mittansa noin 14 vuoden iassa. Sukuelinten karvoitus ilmaantuu noin 12 vuoden iassa ja saa-
vuttaa lopullisen tasonsa vuosien kuluessa. Kurkunpaa lihaksineen ja kilpirusto kasvavat noin

14 vuoden iassa, joista seuraa aanenmurros. (Jalanko 2019.)

3.2 Psyykkinen ja kognitiivinen kehitys

Psyykkinen kehitys voidaan jakaa kognitiiviseen kehitykseen ja persoonallisuuden kehitykseen.
Kognitiivisella kehityksella tarkoitetaan kieleen, havaitsemiseen, ajatteluun ja oppimiseen
liittyvaa kehitysta. Persoonallisuuden kehittymisella tarkoitetaan sita, miten ihminen kehittyy

elamansa aikana omaksi ainutlaatuiseksi yksilokseen. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 32-33.)

Ihmisen psyykkiset perustoiminnot ovat yksilon mielensisaisia toimintoja. Ne ovat ajattelua,
tietoisuutta, aistimista, havaitsemista, tunteita, muistia seka oppimista. Psyykkisella kehityk-
sella tarkoitetaan naiden toimintojen kehittymista. Psyykkisten toimintojen kehitys tapahtuu
vuorovaikutuksessa ymparistotekijoiden, perheen ja geneettisen periman kanssa. Siksi psyyk-
kisen kehityksen kasittaminen pelkastaan yksilon mielensisaisena tapahtumana, esimerkiksi
hermostollisena toimintana, olisi lilan kapea-alainen nakokulma kuvaamaan taman osa-alueen
kehityksen monimuotoisuutta. (Poijula 2007, 147; Kronqvist & Pulkkinen 2007, 32.)

Lapsen psyykkiseen kehitykseen leikki-iasta varhaiseen kouluikaan, vaikuttavat suuresti lapsen
ja hanta hoivaavien henkiloiden valinen vuorovaikutus seka emotionaaliset kokemukset. Minan
rakentuminen kehittyy ian myota ja sen kehittymista ohjaavat yha laajenevat ja syvenevat

vuorovaikutussuhteet ympariston kanssa. (Moilanen ym. 2004, 37; 42.)

Kognitiivisella kehityksella viitataan oppimiseen, ajatteluun, havaitsemiseen ja kieleen liitty-
vaan kehitykseen. Arkisesti voidaan puhua yksilon tiedollisesta osa-alueesta. Taman osa-alu-
een kehitys on niin periman kuin ymparistonkin saatelemaa. Myos lapsi itse hakee oppimisko-
kemuksia aktiivisesti ja riittavat virikkeet lapsen asuinymparistossa takaavat sen, etta han op-
pii uusia tietoja ja taitoja. Kouluikaisen lapsen tiedollinen kiinnostus on herannyt, uuden op-

piminen ja taitojen kehittyminen tuottavat lapsella iloa. (Vilen ym. 2006, 144.)

Yhtena tarkeimpana teorian edustajana lapsen ajattelun seka oppimisen tutkimuksessa pide-
taan sveitsilaista Jean Piaget’a (1896-1980). Vaikkakin Piaget’n teoriaa on myohemmin kriti-
soitu, on se vaikuttanut merkittavasti kehityspsykologiassa. Hanen teoriansa on kehitysvaihe-
teoria, joka tarkoittaa laajaa, tietyille ikavaiheille tyypillisten psyykkisten toimintojen koko-

naisuutta. Vaiheet seuraavat toisiaan seuraavien vaiheiden kautta. Piaget’n teorian mukaan
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seitseman vuoden iassa, kouluian kynnyksella, tapahtuu lapsen ajattelussa ratkaisevia kaan-
teita. Tata ajattelun kehitysvaihetta, noin 7-11-ikavuodet, kutsutaan konkreettisten operaati-
oiden vaiheeksi. Lapsen ajattelussa alkaa esiintya loogista paattelya, joka kuitenkin viela
tassa vaiheessa onnistuu paremmin konkreettisissa yhteyksissa. Lapsi pystyy pikkuhiljaa teke-
maan paatelmia mielikuvituksensa ja muistinsa varassa. (Moilanen ym. 2004, 53-54; Kronqvist
& Pulkkinen 2007, 138,143.)

Piaget’n teorian mukaan konkreettisten operaatioiden vaiheessa lapsen minakeskeisyys eli
egosentrisyys vahenee seka lapsen puhe- etta toimintatavoissa. Minakeskeisyydella tarkoite-
taan vaikeutta erottaa oma ja toisen ihmisen nakokulma, eli lapsella on vaikeuksia ymmartaa
toisen ihmisen nakokulma johonkin asiaan. Konkreettisten operaatioiden vaiheessa lapsen mi-
nakeskeisyys vahenee ja ajattelu muuttuu joustavammaksi ja tama myos nakyy muun muassa
sosiaalisissa suhteissa. Lapsi ymmartaa paremmin toisen ihmisen ajatuksia seka myos, etta
toiset ihmiset voivat ajatella seka muistaa asioita eri tavalla kuin han itse. Erilaisten roolileik-
kien avulla lapsi oppii empatiaa eli samaistumaan toisten ajatuksiin. Lapsi alkaa pikkuhiljaa
kykenemaan paattelemaan asioita mielessaan. Esimerkiksi lapsi pystyy paattelemaan hanelle
tehdyssa vesilasikokeessa, etta eri muotoisissa laseissa on oltava yhta paljon nestetta, vaikka
nesteen pinta laseissa on eri kohdissa. Vesilasikokeessa on aluksi kaksi samankokoista vesipul-
loa lapsen nahtavilla. Toisesta kannusta kaadetaan kapeaan ja korkeaan lasiin vetta ja toi-
sesta pullosta kaadetaan matalaan ja leveaan kannuun. Lapsi kykenee paattelemaan, etta la-
seissa on oltava saman verran nestetta, vaikka visuaalinen havainto osoittaa toisin, koska nes-
tetta ei lisatty eika vahennetty muutosten aikana. Tyypillista on myos lapsen lisaantynyt kyky
huomioida samanaikaisesti useampia asioita tai ominaisuuksia, joka voi selittaa vesilasiko-
keessa tehdyt johtopaatokset ”pinta on korkeammalla, koska lasi on kapeampi”. Myos kyky
suorittaa mielessaan yksinkertaisia esimerkiksi saantoja noudattavia ajattelutoimintoja kehit-
tyy, joka nakyy esimerkiksi pelien pelaamisessa. Nama kertovat pyrkimyksesta johdonmukai-
suuteen ja lapselle on tarkeaa, etta muutkin tietavat laaditut saannot ja noudattavat niita.
(Krongyvist & Pulkkinen 2001, 144; Lyytinen, Korkiakangas & Lyytinen 2001, 169-170.)

Lapsen ajattelun kehittyminen nakyy myos lisaantyneena kykyna luokitella erilaisia asioita
seka jarjestelemaan asioita ala- ja ylakasitteisiin. Tama voi nakya muun muassa erilaisina ke-
railyharrastuksina, joissa voi luokitella kerailykortteja eri perustein, esimerkiksi jalkapalloili-
joita seuran tai pelipaikan mukaan. Noin kahdeksanvuotias lapsi osaa jo muodostaa monitasoi-
sia luokitteluja, han esimerkiksi osaa luokitella elaimet kotielaimiin ja villielaimiin ja sitten

edelleen kotielaimia lehmiin ja lampaisiin. (Lyytinen ym. 2001, 170.)

Kouluun mennessa lapsen kielelliseen tietoisuuteen tulee uusia elementteja, jotka ovat luke-
minen ja kirjoittamisen oppiminen. Lukemaan oppimisessa merkittavaa on, etta lapsi alkaa
yhdistaa nakohavaintoja kuulohavaintoihin eli kirjaimia aanteisiin. Lapsi alkaa pikkuhiljaa op-

pia yhdistamaan aanteita niita vastaaviin kirjaimiin, joka johtaa siihen, etta lapsi oppii
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yhdistamaan erilaisia aanteita sanoiksi. Ensimmaisen kouluvuoden aikana lapsi oppii lukemaan
ja tulevien kouluvuosien aikana lapsen lukutaito kehittyy nopeammaksi ja sujuvammaksi. Kir-
joittaminen kehittyy myos, kun lapsi opettelee ikuistamaan ajatuksiaan paperille. Keskitty-
miskyky kehittyy ja pian kouluiassa lapselta aletaan odottaa, etta han pystyy tekemaan an-
nettuja tehtavia itsenaisesti ilman aikuisen valvontaa. Lapsen kykya saadella omaa toimin-
taansa kutsutaan psyykkiseksi itsesaatelyksi. Psyykkinen itsesaately nakyy lapsen toiminnassa,
kun han saatelee omia tunteitaan, asettaa itselleen tavoitteita seka arvioi omaa toimintaansa
ja suoriutumistaan. Itsesaatelyn kehittyminen auttaa oppimaan ja motivoi lasta ottamaan sel-
vaa uusista ja kiinnostavista asioista. Uudenlainen kyky paatella ja pohtia auttaa lasta hah-
mottamaan maailmaa eri tavalla kuin aikaisemmin. Lukemaan oppiminen edesauttaa lasta
paasemaan uusien tietolahteiden aarelle ja lapsi voi nyt lukea itsenaisesti asioita niin kir-
joista, televisiosta kuin internetista. Omat mielipiteet kehittyvat, silla lapsi oppii asioita,
jotka eivat ole riippuvaisia siita, mita aikuiset kertovat. Lapsi ilmaisee yha enemman mielipi-
teitaan ja nakemyksiaan seka myos toiveita itsensa toteuttamiselle. Lapsen kiinnostuksen
kohteet kouluiassa suuntautuvat yha enemman kodin ulkopuolisiin ihmissuhteisiin ja toimin-
toihin. Vanhempien antama palaute ja rohkaisu on merkittava tuki lapsen vahvasti kehittyville
kognitiivisille taidoille. (Kronqvist & Pulkkinen 2001, 139-140; 145)

3.3 Sosiaalinen kehitys

Sosiaalisella kehityksella tarkoitetaan muun muassa lapsen kykya toimia muiden kanssa seka
lapsen vuorovaikutustaitoja. Tama kehitys sisaltaa arvoja, joita lapsi omaksuu omasta lahiym-
paristostaan, kuten perheeltaan, sukulaisiltaan seka ystavilta ja yhteiskunnalta. Sosiaalinen
kehitys on tiiviisti yhteydessa persoonallisuuden kehityksen kanssa. Lapsen sosiaaliseen kehi-
tykseen vaikuttavat etenkin omat vanhemmat. Vanhemmilta omaksutaan arvoja seka asen-
teita, jotka vaikuttavat lapsen tapaan kohdata muita ihmisia. Vanhempien avulla lapsi oppii,
mika on suotavaa kayttaytymista ja mika taas on huonoa kayttaytymista. Kotoaan lapsi saa
valmiudet sosiaaliseen maailmaan. Sosiaaliset taidot kehittyvat lisaa, kun lapsi alkaa harjoi-
tella kotona saatuja valmiuksiaan kavereiden ja ikatovereiden kanssa. Lapsi kokeilee, mitka
vanhemmilta opitut taidot toimivat ja ovat suotavia myos kodin ulkopuolella. Kouluiassa lapsi
alkaa viettaa yha enemman aikaa ystaviensa ja koulukavereidensa kanssa ja nain lapsen sosi-
aaliset suhteensa laajenevat ja taidot kehittyvat. (Vilén ym. 2006, 156; Kronqvist & Pulkkinen
2007, 154.)

Lapsen saavuttaessa kouluian ja siirtyessa kouluun muuttuu sosiaalisten taitojen merkitys en-
tista tarkeammaksi. Kouluikainen lapsi pitaa entista tarkeampana sita, miten koulukaverit
suhtautuvat haneen. Sosiaaliseksi havaitsemiseksi kutsutaan sita, miten lapsi ymmartaa toi-

silta ihmisilta saatua palautetta seka miten toisten tunteet, ajatukset ja kayttaytyminen
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voivat vaikuttaa yksiloon. Sosiaaliseen havaitsemiseen liittyy myos lapsen taito havaita ja tul-
kita toisten ihmisten kayttaytymista, kuten esimerkiksi puheita, ilmeita ja eleita. Sosiaalisia

vihjeita aletaan havaitsemaan, niita tulkitaan ja pyritaan reagoimaan ja toimimaan parhaim-
malla mahdollisella tavalla. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 154-155.)

Kouluiassa lapsella on jo syntynyt monia kasityksia omasta itsestaan, mutta yha uusia minan
kehitykseen liittyvia haasteita tulee eteen. Kouluikaisen lapsen persoonallisuudessa kehittyy
lapsen laajeneva peilisuhde maailmaan, toimeliaisuus, aktiivisuus seka tuottavaisuus kuten
myos kyky rakentaa kasitysta omasta itsestaan ja maailmasta seka kyky kertoa itsestaan. Pik-
kuhiljaa lapsi alkaa kasittaa oman persoonallisuutensa piirteita ja sita, kuinka jokainen ihmi-
nen ovat omia ainutlaatuisia yksiloita. Itsetunto ja minakasitys kehittyy asteittain ja lapsi on
tassa vaiheessa herkka palautteelle. Naissa asioissa vanhemmilla on iso rooli. Tutkimusten
mukaan lasten ja vanhempien valinen hyva suhde, auttavaisuus, kannustavuus seka innostu-
neisuus lapsen asioihin seka perustellut rajat lapsen toiminnalle, tukevat lapsen myonteista
kehitysta. Vanhempien tehtavana on kasvattaa ja ohjata lasta aikuisten maailmaan. Lapsi op-
pii, millaisia asioita pidetaan toivottavina ja hyvina. (Kyronlampi-Kylmanen 2010, 112; Kron-
qvist & Pulkkinen 2001, 146-147.)

Kouluikainen lapsi vertailee herkasti omaa suoritustaan ja osaamistaan muiden osaamiseen.
Tata kutsutaan sosiaaliseksi vertailuksi. Oman koulusuorituksen vertaaminen toisten luokkato-
vereiden suoritukseen on tavallista. Kasitys omasta suorituksesta ja osaamisesta on kouluiassa
jo varsin realistista. Lapsi on viela kuitenkin erittain herkka omien heikkouksien tiedostami-
sessa ja on altis huonommuuden tunteelle. Saamastaan palautteesta lapsi muodostaa kuvaa
itsestaan seka siita, miten muut ihmiset hanet nakevat. Samanlaisuus muiden kanssa korostuu
kouluiassa. Kouluiassa myos tunteiden ilmaisu ja pettymysten sietaminen paranevat. Tuntei-
den tunnistaminen seka niiden nimeaminen auttavat sietamaan vastoinkaymisia. Positiivinen
minakasitys edesauttaa lasta sallimaan virheita ja lapsi tarvitsee tilanteita, joissa paasee ko-
kemaan virheiden tekemista seka opettelemaan epaonnistumista. Samoin myos lapsi tarvitsee
tilanteita, joissa han paasee kokemaan onnistumisia. Realistisen minakasityksen omaaminen

sisaltaa myos vaikeasti hyvaksyttavia puolia itsestaan. (Kronqvist & Pulkkinen 2001, 148-150.)

4  Pitkaaikaissairautta sairastava vanhempi lapsensa tukijana

Vanhempi-lapsisuhteessa molemmilla osapuolilla on omat tehtavansa. Vanhemman tulee olla
lapselleen saatavilla emotionaalisesti ja sitoutua lapseensa, jotta lapselle mahdollistuu tur-
vallinen kiintyminen vanhempaansa. Lapsi tarvitsee vanhemmaltaan suojelua, turvallista kiin-
tymista, uskallusta tutkia ymparistoa, tunteiden saatelykyvyn kehittamista seka itsehallintaa.
Lapsen pitaa saada oppia ja leikkia. Sosiaalinen verkosto voi toimia lapsen turvana silloin, kun

vanhemman kyky olla vanhempi on heikentynyt tai riittamaton. (Poijula 2007, 147, 149.)
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”Vanhemman sairaus on lapselle aina pelottava, ja vanhemmat voivat tarvita kannustusta ja
tukea asiasta puhumiseen.” (Jansson 2006.) Vanhemman kannattaa jutella asioista oman puo-
lison tai jonkun toisen laheisen kanssa huomatessaan, etteivat hanen voimansa riita lapsen
johdonmukaiseen kasvattamiseen ja hoitamiseen. Ongelman tuntuessa hankalalta voi ammat-
tiauttajan avusta olla hyotya. Vaikeissa ja lapsen silmissa yllattavissa elamantilanteissa on
tarkeaa, etta vanhemmat antavat lapselleen paljon turvaa, tukea ja rakkautta. Vanhemman
tulee huolehtia, etta lapsen elamassa on paljon pysyvyytta, vaikka monet lapsen ymparilla

olevat asiat saattavat muuttua. (Juusola 2017, 114-115.)

Lapsi voi kokea trauman vanhempiensa kautta. Lapsen toipumiseen traumasta vaikuttaa van-
hemman selviytyminen tilanteesta. Perheen tilanne voi olla kuitenkin kaoottinen, jolloin lapsi
voi jaada vaille tarvitsemaansa tukea ja turvaa perheeltaan. Lapsen tarpeet voivat jaada
taka-alalle, jos vanhempi on oman tilanteensa takia kykenematon riittavaan vanhemmuuteen
ja lapsensa tukemiseen. Talloin vanhemman ja lapsen roolit saattavat vaihtua, jolloin lap-
sesta voi tulla vanhempansa lohduttaja ja tukija. (Haravuori, Marttunen & Viheriala, 2016,
97.)

4.1 Vanhemman sairastumisen vaikutus lapseen

Vanhemman ja lapsen suhteeseen vaikuttavat monet tekijat, kuten esimerkiksi elamanti-
lanne, erilaiset temperamenttipiirteet seka vanhempien omat lapsuuden kokemukset. Jos
perheessa vallitsee jaykka tai viilea tunneilmapiiri, lapsi oppii jo varhain sen, ettei tunteita
kannata ilmaista. (Juusola 2017, 114.) Indikaattoreita siita, etta lapsella voi olla vaikeuksia
hyvaksya ja kasitella vanhemman sairautta, [6ytyy monia. Esimerkiksi ongelmat ja huolimatto-
muus kotilaksyjen kanssa, keskittymisen heikkeneminen tai poissaolojen lisaantyminen kou-
lussa voivat indikoida lapsen vaikeutta hyvaksya ja kasitella vanhemman sairautta. Myos lap-
sen lisaantynyt vasyneisyys, artyneisyys, vetaytyneisyys, itkuherkkyys, aggressiivisuus tai halu
miellyttaa, muutokset ystavyyssuhteissa tai irtautuminen ikaryhmasta, liika avuliaisuus ja per-
fektionismiin taipuminen voivat olla tallaisia merkkeja. Lapsella voi alkaa esiintymaan nor-
maalia enemman somaattisia oireita paansarky ja vatsakivut mukaan lukien. (Murray & Ganim
2011.)

Edella kuvattu lapsen oireilu kulkee usein kasi kadessa vanhemman terveyden muutosten
kanssa. Mita enemman vanhemman terveys muuttuu, sita voimakkaammin lapsi oireilee. Moni
lapsi karsii ahdistuksesta, jota vanhemman sairaus hanelle aiheuttaa, mutta ahdistus ei aina
ole ilmeista tai oireile dramaattisesti. Jollekin lapselle esimerkiksi koulusta voi muodostua
niin sanottu turvapaikka, jossa han pystyy unohtamaan hetkeksi vanhempansa sairauden ja
keskittymaan opetukseen ja viettamaan aikaa ystavien kanssa. Ei pida olettaa, etta lapsen

epatavallinen kayttaytyminen johtuisi valttamatta vanhemman sairaudesta, silla edella
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kuvattu oireilu voi liittya myos muihin suuriin elamanmuutoksiin tai ongelmiin, joita lapsi tai
perhe kokevat. Perheen ja esimerkiksi koulun henkilokunnan tulisi tutkia ja varmistua siita,
mista lapsen oireilu ja muutokset kayttaytymisessa johtuvat, jotta lapsi saisi tarvitsemaansa

lisatukea ja apua yksilollisesti. (Murray & Ganim 2011.)

Faugli, Kufas, Haukland, Kallander, Ruud ja Weimand (2020) ovat tehneet laadullisen tutki-
muksen, jossa tutkittiin vanhemman vakavan fyysisen tai psyykkisen sairastumisen vaikutuksia
lapseen. Tutkimukseen osallistui 238 lasta, jotka olivat ialtaan 8-18-vuotiaita ja joiden van-
hempi oli sairastunut vakavasti joko psyykkisesti tai fyysisesti tai vanhemmilla esiintyi laake-
aineiden vaarinkayttoa. Lasten raportteja analysoitiin kokonaisuutena. Vastauksista tuotiin
esille yleiset piirteet seka kokemukset. Analysointimenetelmana kaytettiin induktiivista laa-
dullista sisallonanalyysia. Tutkimuksessa esiintyi kolme tarkeinta teemaa: vaikutukset lapseen
itseensa, vaikutukset suhteisiin seka vaikutukset elaman olosuhteisiin. Lapset kuvasivat,
kuinka vanhemman sairastuminen vaikutti heihin kognitiivisella, emotionaalisella seka toimin-

nallisella tasolla.

Lapset olivat huolissaan vanhemman tilasta seka tulevaisuudesta, jota he kuvasivat hairitse-
vaksi, aiheuttaen ongelmia keskittymiskyvyn yllapitamisessa koulussa, unihairioita seka aja-
tuksia epavarmasta tilanteesta. Lapset myos kamppailivat ajatustensa kanssa siita, kuinka
auttaa vanhempaa ja perhetta. Vihan, ahdistuksen seka syyllisyyden tunteet olivat merkitta-
via. Monet lapset ilmaisivat, kuinka heidan omat emotionaaliset reaktionsa olivat heille haas-
tavimpia. Esille nousivat yksinaisyyden tunne, tulevaisuuden pelko, viha ja syyllisyys. (Faugli
ym. 2020.)

Lisaantynyt tyotaakka ja vastuu nousivat esille lasten kuvauksissa. Sisarusten hoitaminen, aa-
miaisen tekeminen, sisarusten vieminen kouluun tai paivakotiin seka heidan lohduttamisensa,
kun heilla oli vaikeuksia, olivat asioita, joita lapset kuvasivat. Yksi 15-vuotias poika kertoi,

etta ”vaikein haaste on, etta minun taytyy nousta aikaisin aamulla yksin, herattaa sisarukseni

ja tehda heille aamiainen ja lounas ja niin edelleen.” (Faugli ym. 2020.)

Sairastuminen vaikutti myos lapsen ihmissuhteisiin omien vanhempien, perheen ja ystavien
seka muiden ihmisten kanssa. Epavarmuus vanhemman parantumisesta seka vanhemman asen-
teen muuttuminen koettiin vaikeaksi. Aktiviteetit perheen kesken ja muiden sosiaalisten ti-
lanteiden vahentyminen oli toinen asia, jonka lapset kokivat haastavaksi. Lapset kertoivat,
kuinka riidat kotona yleistyivat, silla vanhemmat olivat normaalia vasyneempia ja suuttuivat
herkemmin. Lasten kuvaukset ajatuksien jakamisesta muiden kanssa sisalsivat vanhemman
sairastumisesta kertomisen vaikeuden. Lapset kertoivat, etta helpointa on valilla olla kerto-
matta ystavilleen vanhemman sairastumisesta, silla toisilta ei aina saa ymmarrysta ja tukea.
(Faugli ym. 2020.)
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Monet lapset kuvasivat heidan vaikeimpana haasteenaan vanhempien sairauteen liittyvia tiet-
tyja hetkia eli elamantapahtumia. Tallainen tapahtuma saattoi olla hetki, jolloin he saivat en-
simmaista kertaa tiedon vanhemman vakavasta sairaudesta. Joillekin vaikein hetki saattoi olla
hetki, jolloin hoito aloitettiin, kun taas toisille vaikeinta oli kasitella hoidon pitkaa kestoa,
joka vanhemman oli kaytava lapi. Myos kaudet, kun vanhemmat olivat pitkia aikoja sairaa-
lassa, koettiin vaikeaksi seka myos yhteydenpito ja tieto siita, ettei oma vanhempi ole ko-
tona. Arvaamattomuus, epavarmuus ja tiedon puute olivat joillekin lapsille vaikeinta. (Faugli
ym. 2020.)

Fermin, Nilssonin, Jenholtin, Nolbrisin, Linnsand ja Jonssonin (2017) tekemassa laadullisessa
tutkimuksessa tarkasteltiin lasten ja vanhempien nakemyksia siita, kuinka vanhemman neuro-
degeneratiivinen eli ihmisaivojen neuroneja rappeuttava sairaus vaikuttaa lapsen paivittai-
seen elamaan. Tutkimus toteutettiin yhdeksan perheen lasten ja nuorten kanssa, joiden van-
hemmat karsivat joko Parkinsonin taudista, MS-taudista tai Huntingtonin taudista. Tutkimus-

tulokset analysoitiin sisallonanalyysin avulla.

Tutkimuksessa seka vanhemmat etta lapset kertoivat talouden olevan ongelma. Sairaudesta
karsivat vanhemmat kertoivat, etta he eivat pysty antamaan omille lapsilleen samanlaisia asi-
oita mita toiset lapset saavat. Sairastunut vanhempi kertoi tuntevansa, ettei hanella ole sa-
moja mahdollisuuksia tehda tiettyja asioita ja osallistua asioihin samalla tavalla kuin muut.
Lasten mielesta perheen talous on huonompi kuin muiden perheiden talous, ja he ovat koke-

neet haastavia aikoja rahan suhteen. (Ferm ym. 2017.)

Vanhemmat uskovat, etta heidan lapsillaan on suurempi vastuu kuin lapsilla, joiden perheessa
ei ole neurodegeneratiivista sairautta. Vastuut liittyvat kaytannon tehtaviin, mutta ne merkit-
sevat myos, etta lasten on hallittava omaa elamaansa tilanteissa, joissa vanhempi olisi muissa
olosuhteissa lasna. Sisaruksista huolehtiminen seka kotitoiden tekeminen nousivat lasten pu-
heissa esille. Murrosikaiset kertoivat, etta heidan piti tulla vastuulliseksi jo nuorena. Vastuu
omasta sisaruksesta huolehtimisesta saattoi johtaa my0s positiivisiin asioihin, silla se voi la-
hentaa suhteita perheen sisalla. Lapset olivat tietoisia vanhempien muuttuneista rooleista ja
isommista vastuista silla vanhemmalla, jolla ei sairautta ole. Lapset olivat huolissaan terveen
vanhemman hyvinvoinnista ja jaksamisesta ja pyrkivat helpottamaan vanhemman painetta,

jotta han pysyy terveena. (Ferm ym. 2017.)

Joillakin vanhemmilla on henkilokohtaisia avustajia viikon jokaisena paivana. Tama tarkoit-
taa, etta lapsen on vietettava huomattavaa aikaa ihmisten kanssa, joiden kanssa han ei ole
paattanyt olla. Avustajien ollessa kotona lahes koko hereilla oloajan voi olla vaativaa. Lapsen
voi saada tuntemaan olonsa epamukavaksi, kun kotona on jokin vieras ihminen, jonka lasna-
olosta maksetaan. Lapset kokevat myos, etta he eivat koskaan voi olla pahalla tuulella, kun

pitaa olla kohtelias avustajia kohtaan. Avustajien kaytoksella ja persoonallisuudella on suuri
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merkitys. Avustajan ei kuulu ottaa vanhemman roolia, muuta samalla avustajalle on tiedotet-
tava lapsen toiminnasta ja olinpaikasta. Perheen keskinaisen ajan sailyttaminen on myos tar-

keaa. (Ferm ym. 2017.)

Neurodegeneratiivisesta sairaudesta karsiva vanhempi on erilainen sellaiseen vanhempaan
verrattuna, joka ei karsi neurodegeneratiivisesta sairaudesta. Tama tekee myos lapsesta eri-
laisen. Jos lapsi ei tunne muita vanhempansa sairauden kanssa elavia lapsia, voi han tuntea
erilaisuutta muista. Vanhemman mahdolliset apuvalineet ovat ilmeisia ulkoisia merkkeja,
jotka saavat perheen nayttamaan erilaisilta ja oudoilta ja lapsen mielesta nololta. Myos ysta-
vien tuominen kotiin voi olla vaikeata mukautetun kotiympariston takia. Lasten keskuudessa
leviavat huhut ja toisten ihmisten spekuloiminen sairastuneesta vanhemmasta voivat vaikut-

taa negatiivisesti lapseen. (Ferm ym. 2017.)

Vanhemmat ilman sairautta puhuvat siita, kuinka sairastavan vanhemman erilaiset oireet, ku-
ten ahdistuneisuus, vasymys, aggressiivisuus ja empatian puute voivat vaikuttaa lapseen. Psy-
kiatriset ongelmat ovat haastavimpia hallita. Tieto taudin oireista lisaisi lasten ymmarrysta
sairaudesta ja mahdollisesti edesauttaisi lasta kokemaan hallitsevansa tilanteen. Taman tie-
don lapset saavat vanhemmiltaan. Vanhemmat puolestaan ovat epavarmoja siita, kuinka pal-
jon kertoa lapsille. Turhan huolen herattaminen lapsissa kertomalla sairaudesta huolestuttaa

vanhempia ja siksi hankaloittaa sairaudesta kertomista. (Ferm ym. 2017.)

4,2  Vanhempi lapsensa tukijana

Perheen vanhemman diagnoosi sairaudesta vaikuttaa koko perheeseen. Kun perheessa keskity-
taan sairaaseen vanhempaan, ajatus sairauden selittamisesta lapselle saattaa tuntua ylivoi-
maiselta varsinkin silloin, jos lapsi ei pysty viela ymmartamaan kunnolla, mita tapahtuu. To-
dellisuudessa lapsi kuulee keskustelut ja ymmartaa, etta jokin on vialla, vaikka asioita yrit-
taisi piilotella ja aistii, jos perheen rutiineihin sitoutuu vaiettuja asioita. Jollain tasolla lapsi
aistii, ettei vanhempi ole taysin lasna. Lapsen reaktiot ovat voimakkaampia, jos han asuu sai-
raan vanhemman kanssa samassa taloudessa. Kun lapsi nakee vanhemman sangyssa sairauden
heikentamana tai lahdossa esimerkiksi laakariin, kokee lapsi surun, joka kotona sateilee.

Lapsi myoOs tietaa, etta jokin on vialla. (Bright Horizons 2021.)

Perheen sisaisen kommunikaation on kuvattu vahenevan vanhemman somaattisen sairauden
myota. Sen on kuvattu myos vahentavan perheessa yhteenkuuluvuuden tunnetta. Vanhemman
somaattinen sairaus voi aiheuttaa perheessa painetilanteen, joka vaikuttaa vuorovaikutukseen
perheen sisalla. Perhe saattaa lamaantua ja etaantya toisistaan. Muuttunut vuorovaikutus
perheessa saattaa tarkoittaa lapsen kannalta normaalia enemman huolta vanhemmastaan, ko-

kemuksen liiallisesta vastuusta ja vaarinymmarryksia. Nama muutokset vaikuttavat myos
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lapseen ja lapsi reagoi yksilollisesti omalla tavallaan tilanteeseen. Lapsen mahdollisuus ika-
tasoiseen tekemiseen saattaa vahentya vanhemman sairastumisen myota. (Kaakinen, Pietila &
Solantaus 2009, 121; Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 163.)

Vanhemman voi olla vaikea hyvaksya ja ottaa vastaan sairautensa mukana tuomaa todelli-
suutta, saati pystya tukemaan lastaan siina samalla. Sairastunut vanhempi pelkaa usein oman
hyvan vanhemmuutensa puolesta ja syyttaa itseaan, kun lapsi joutuu alttiiksi surulle, epatie-
toisuudelle ja ahdistuneisuudelle. Kun vanhempi suojelee lastaan ylimaaraiselta kuormituk-
selta, saattaa han toimillaan kuitenkin etaantya lapsestaan. Lapsi voi kokea olonsa entista pe-
lokkaammaksi huomatessaan perheen normaalien rutiinien muuttumisen. (Schmitt 2007, 402-
403.) Vanhemman vakava sairaus ei automaattisesti tarkoita sita, etta lapsi kuormittuu. Kuor-
mittumiseen vaikuttaa paljon esimerkiksi lapsen ika vanhemman sairastuessa. On tarkeaa,
etta lapsi ymmartaa, mika vanhempaa vaivaa ja millaista apua han saa. Tarkeaa on myos se,
etta lapsi ymmartaa oman osansa sen suhteen, mita han voi tehda vanhempansa vuoksi ja
mita hanen ei tarvitse tehda. Lapsen ymmarrys naissa asioissa kehittyy parhaiten saannolli-
sessa, jokapaivaisessa vuorovaikutuksessa vanhemman ja lapsen valilla. Kun perhe kohtaa ar-
jessa sairauteen liittyvan kokemuksen, tarjoutuu vanhemmalle tilaisuus auttaa lastaan silla
hetkella niissa kysymyksissa, joita lapselle tilanteessa heraa. Arkielamassa tapahtuvien koke-
musten tyostaminen tukee lapsen ymmarryksen kehittymista paremmin kuin yksittaiset, tie-
toa lisaavat keskustelut. (Keltinkangas-Jarvinen 2010, 154; Kaakinen ym. 2009, 122-123.)

Tiedon puute tayttaa lapsen elaman epavarmuudella ja lisaantyvalla pelolla. Kertomalla lap-
sen ika huomioiden sopivia asioita vanhemman sairaudesta, antaa vanhempi lapselleen mah-
dollisuuden luottaa, etta han saa jatkossakin tarvitsemansa tiedot sairaudesta ja uskaltaa ky-
sya lisaa kysymyksia. Lapsi oppii nain myos tyostamaan omia tunteitaan, auttamaan omalla
tavallaan sairasta vanhempaansa ja olemaan mukana eika eristettyna sairaudesta. (Bright Ho-
rizons 2021.)

On olemassa eri tapoja keskustella sairaudesta, sen hoidosta ja ennusteesta, kun lapsi hallit-
see suulliset taidot. Lapsen tiedonkasittelytaidot riippuvat hanen kehitysvaiheestaan ja kehi-
tyksen myota lapsen kasitys sairaudesta muuttuu. Jokainen perhe arvioi itse, miten paljon
heidan lapsensa voi ymmartaa. Laakarit, sosiaalityontekijat, papit ja terapeutit ovat apuna,

jos perhe kokee avuntarvetta. (Bright Horizons 2021.)

Vanhemman rooliin kuuluu toimia oman lapsensa tukijana. Lapsen kanssa sairaudesta keskus-
teltaessa tilannetta, sanojaan ja tapaa ilmaista asia kannattaa suunnitella etukateen. Keskus-
telun ajankohdaksi kannattaa valita sellainen hetki, jolloin ei ole kiire mihinkaan, esimerkiksi
rauhallinen aamu kotona. Keskustelun paikaksi kannattaa valita mieluummin esimerkiksi
sohva kuin liikkuva auto. Muiden aikuisten mukaan ottaminen keskusteluun tai esimerkiksi

roolileikki ennen varsinaisen keskustelun aloittamista voi auttaa. Vanhemman tulee olla
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tietoinen, milla aanensavylla han puhuu ja millaisia viesteja hanen kehonkielensa antaa. Lap-
sen kyky ymmartaa ja kasitella asiaa tulee huomioida kerrottaessa muun muassa sairauden
nimi, sairauden tarttuvuudesta tai tarttumattomuudesta seka mahdolliset muutokset kotiym-
paristoon. Lapselle tulee antaa aikaa kasitella kuulemiaan asioita. Vanhemman tulee tark-
kailla lapsen reaktioita ja vastata rehellisesti seka yksinkertaisesti lapsen esittamiin kysymyk-
siin. (Bright Horizons 2021.)

Toisinaan voi olla vaikea keskittya lapseen, kun itse tai puoliso sairastaa. Tarkeinta on lapsen
kanssa vietetty aika, ei sen maara vaan sen laatu. Lapsen kanssa tulee pyrkia olemaan taysin
lasna, tarjota fyysista laheisyytta ja kysella lapsen ajatuksia ja tunteita vanhemman sairau-
teen liittyen. Vanhemman on hyva tunnistaa lapsensa eri tunteet vihasta syyllisyydentuntoon
ja samalla ymmartaa, etta pienet lapset voivat ilmaista tunteitaan myos tekojensa kautta.
Esimerkiksi surullisuus voi lapsen kaytoksessa nakya lisaantyneena valittamisena. Tallaiset

muutokset tulee vanhemman hyvaksya. (Bright Horizons 2021.)

Jos lapsi haluaa auttaa sairasta vanhempaa, on etsittava tapoja, joilla lapsi voi auttaa. Lapsi
voi esimerkiksi tyontaa vanhempaa pyoratuolissa, kantaa vanhemman laukkua tai piirtaa van-
hemmalle kuvia piristykseksi. Vanhemman tulee harkita huolellisesti, onko lapsi valmis lahte-
maan esimerkiksi sairaala- tai laakarikaynneille mukaan; olisiko kokemus lapselle ennemmin
rauhoittava vai jarkyttava. Ennen sairaalaan menoa lapselle tulee selittaa, mita sairaalassa
tulee tapahtumaan ja miten lapsi voi auttaa vanhempaa valmistautumaan. Voi olla vaikeaa
auttaa lasta ymmartamaan vanhemman sairautta. Puhumalla vanhemman sairaudesta avoi-
mesti lapsen pelot lievenevat ja lapsi saa vahvistusta siita, etta hanta kunnioitetaan perheen-

jasenena. (Bright Horizons 2021.)

Kun vanhempi sairastuu, muuttuu hanen roolinsa perheessa luonnollisesti. Arkea pitaa jarjes-
tella uudelleen sairastuneen vanhemman voinnin mukaisesti ja raskaat tyot pitaa mahdolli-
sesti jattaa kokonaan toiselle vanhemmalle tai lapsille. Kotitoiden teko siirtyy vahintaan osit-
tain muun perheen hoidettavaksi. Lasta tulee valmistella arjessa tapahtuviin muutoksiin ja
antaa lapsen vaikuttaa niihin esimerkiksi valintojen kautta. (Eriksson & Kuuppelomaki 2000,
162; Bright Horizons 2021.)

Jokainen perhe tekee omat valintansa perheen yksityisasioiden jakamisen suhteen. Lapsen
kasvun, kehityksen ja hyvinvoinnin kannalta on kuitenkin tarkeaa, etta muutkin merkittavat
aikuiset lapsen elamassa tietavat perheen tilanteen. Lapsen luottamuksen ansainneet aikui-
set, esimerkiksi koulussa opettaja, voivat olla valtava tuki niin lapselle kuin koko perheelle-
kin. Heidan on mahdollisuus antaa lapselle ylimaaraista huomiota ja rakkautta seka tiedostaa

lapsen eri tunteita, joita han kayttaytymisensa kautta ilmaisee. (Bright Horizons 2021.)
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5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa ja kuvata Parkinsonin tautia sairastavan vanhemman
kokemuksia siita, miten hanen sairastumisensa on vaikuttanut perheen alakouluikaisen lapsen
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen terveyteen seka miten vanhempi on tukenut lastaan pit-
kaaikaissairautensa aikana. Opinnaytetyo kasittelee sellaisten perheiden kokemuksia, joiden
lapset ovat olleet alakouluikaisia; yli seitseman, mutta alle kaksitoistavuotiaita vanhemman

sairastuessa.

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksia ovat:

1. Miten vanhemman sairastuminen vaikuttaa lapsen terveyteen?

2. Miten vanhempi voi tukea lastaan sairastaessaan pitkaaikaissairautta?

6  Tutkimuksen toteuttaminen

Tutkimus pyrkii mallintamaan tapahtumakulkuja ja asioita. Tieteellisen tarkastelun tapa tut-
kimukselle on teorioiden ja mallien mukaan ajatteleminen. Teorian avulla pyritaan yksinker-
taistamaan vallalla olevia kasityksia seka todellisuutta. Tutkimustyon avulla pyritaan teke-
maan tulkintoja seka antamaan toimintaohjeita taustalla vaikuttavien mallien ja teorioiden
mukaisesti. Tiedon huolellinen ja systemaattinen hankinta pyritaan varmistamaan jokaisessa
tutkimuksessa. Tutkittavaan asiaan - tutkimusongelmaan - tulisi l0ytaa vastaus tutkimuksen
avulla. Tutkimuksen paaperiaate on antaa uudenlainen lahestymistapa tutkittavaan ilmioon ja

tuottaa uutta tietoa tutkittavasta ilmiosta. (Kananen 2014, 18-19.)

Tutkimus on keino tehda tulkintoja erilaisilla ja valittuun ongelmaan sopivilla menetelmilla.
Laadullisessa tutkimuksessa tarkeaa on, etta tehty tulkinta kasittaa koko tutkimusprosessin.
Aineistonkeruu, analyysi, tulkinta ja raportointi nivoutuvat tutkimuksessa yhteen. Laadulli-
sessa tutkimuksessa usein tieto muuttuu, jos paikkakin vaihtuu, joten se on usein ajaton seka
paikaton. (Eskola & Suoranta 1996, 10-11.)

6.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Taman opinnaytetyon tutkimuksellisena lahestymistapana kaytetaan kvalitatiivista eli laadul-
lista tutkimusta. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa keskitytaan ymmartamaan tutkimuksessa tar-
kasteltavaa ilmiota tutkimuksen kohteena olevien henkiloiden nakokulmasta. Tallaista tutki-

musta tehdessa ollaan siis kiinnostuneita tutkimuksen kohteena olevien henkiloiden subjektii-

visista tunteista, ajatuksista ja kokemuksista. Ominaispiirteena laadullisessa
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tutkimusmenetelmassa on se, ettei tutkimuksen tavoitteena ole totuuden loytaminen tutkit-
tavasta asiasta vaan ihmisten omien kuvausten tavoittaminen heidan kokemastaan todellisuu-
desta. (Pusa & Juuti 2020, 9; Vilkka 2015, 98, 118.)

Koska laadullinen tutkimus keskittyy tarkastelemaan yksittaisia tapauksia ja on olennaista ta-
voittaa osallistuvien ihmisten nakokulma, on tarkeaa suosia menetelmia, joissa tutkittavien
nakokulmat ja aani paasisivat hyvin esille. Siksi tyypillisimpia aineistonkeruumenetelmia laa-
dullisessa tutkimuksessa ovat haastattelu seka havainnointi. Usein myos kaytetaan erilaisia
valmiita aineistoja, kuten esimerkiksi elamakertoja ja lehtiartikkeleita. (Pusa & Juuti 2020,
59; Tuomi & Sarajarvi 2018, 83.)

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analysointimenetelmista sisallonanalyysi on perinteisin
ja paljon kaytetty. Sisallonanalyysi jaetaan karkeasti sisallon erittelyyn ja sisallon analyysiin.
Sisallonanalyysi jarjestaa aineiston tiiviiseen ja selkeaan muotoon kadottamatta sisalta-
maansa informaatiota. Tarkoituksena on luoda selkea, sanallinen kuvaus tutkimuksen koh-
teesta. Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa analysoidaan koko tutkimusprosessin ajan.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 91, 105, 108.)

6.2 Tiedonhankintamenetelma

Taman opinnaytetyon tiedonhankintamenetelmana kaytettiin teemahaastattelua. Haastattelu
on keskustelua, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta ja siksi siita voidaan ajatella, etta haastat-
telu tapahtuu tutkijan johdattelemana. Koska haastattelu on vuorovaikutteista, sen osapuolet
vaikuttavat aina toisiinsa. Haastattelun tavoitteena on kerata sellainen aineisto, jonka avulla
pystytaan tekemaan tutkittavasta ilmiosta uskottavia paatelmia. Haastattelun suurena etuna
on joustavuus. Haastattelijalla on mahdollisuus toistaa kysymys, selventaa tarvittaessa sana-
muotoja, oikaista vaarinkasityksia seka kayda keskustelua tiedonantajan kanssa. Haastatte-
lussa on etuna myos se, etta tutkijalla on mahdollisuus esittaa kysymykset siina jarjestyksessa
kuin tutkija katsoo aiheelliseksi ja on tutkittavan kannalta luontevassa jarjestyksessa. Tavoit-
teena on, etta tutkittava paasee antamaan oman kuvauksensa kaikista haastattelun tee-
moista. (Pusa & Juuti 2020, 103; Tuomi & Sarajarvi 2018, 84-85; Vilkka 2015, 124.)

Lomakehaastattelulla, teemahaastattelulla ja syvahaastattelulla voidaan tutkia erilaisia ilmi-
oita ja hakea vastauksia erilaisiin ongelmiin. Naiden haastattelumuotojen ero pohjautuu haas-
tattelun pohjana olevan kyselyn seka toteutuksen jasentelyn asteeseen. Myos suhde tutkitta-
vaa ilmiota kuvaavaan teoriaan ja tutkimusmenetelmaa perusteleviin teoreettisiin oletuksiin

on erilainen riippuen valitusta haastattelumuodosta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87-88.)
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Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelu on lahella syvahaastattelua ja sen avulla
pystytaan tutkimaan erilaisia ilmioita ja hakemaan vastauksia erilaisiin ongelmiin. Teema-
haastattelussa edetaan tiettyjen ennalta valittujen teemojen ja niihin liittyvien rakentavien
kysymysten varassa. Etuna tassa haastattelumuodossa on se, etta haastattelussa voidaan
haastattelussa ei voi kysella ihan mita tahansa, vaan tavoitteena on loytaa merkityksellisia
vastauksia tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimuskysymysten mukaisesti. Etukateen valitut tee-
mat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen. Mikali paatyy teemahaastatteluun, on tarkeaa
miettia huolellisesti, miten teemat ohjaavat haastattelua. Teemahaastattelua tehdessa olete-
taan, etta haastateltavat ymmartavat kysymykset juuri esitetylla tavalla ja kykenevat pilkko-

maan sen samalla tavalla kuin tutkija. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87-90.)

Puhelinhaastattelu mahdollistaa vuorovaikutuksen ja luottamuksen rakentamisen haastatelta-
van kanssa. Haastattelun aikana pystytaan kaymaan haastateltavan kanssa vastavuoroista kes-
kustelua hanen kokemuksistaan seka siihen liittyvista kysymyksista. Haastattelutilanne antaa

mahdollisuuden seka haastattelijoille etta haastateltavalle lisakysymysten esittamiseen, mika

osaltaan vahentaa vaarinymmarryksen mahdollisuutta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 85.)

Teemahaastattelurunko (Liite 1.) sisaltaa kaksi paateemaa. Ensimmaisen paateeman tarkoitus
on selvittaa, miten vanhemman sairastuminen on nakynyt perheen lapsen fyysisessa, psyykki-
sessa ja sosiaalisessa terveydessa. Sairastumisen vaikutuksia lapseen tarkastellaan lapsen fyy-

sisten ja psyykkisten oireiden seka koulunkaynnin ja ystavyyssuhteiden muutosten kautta.

Toisen paateeman tarkoitus on selvittaa, miten pitkaaikaissairautta sairastava vanhempi pys-
tyy tukemaan lastaan sairautensa aikana. Lapsen tukemista tarkastellaan lapsen kehityksen-
vaiheen tukemisen kautta seka tarkastellen niita asioita perheen arjessa, jotka ovat pysyneet
samana tai muuttuneet vanhemman sairastumisen myota. Lisaksi tarkastellaan keskustelua
lapsen tukemisen menetelmana esimerkiksi, miten vanhempi on kertonut lapselleen sairau-

desta ja minkalaisia keskusteluita on kayty.

Herattaaksemme kohderyhman mielenkiinnon haastattelua kohtaan, laadimme kesakuun 2020
Parkkis-lehteen pienen lehti-ilmoituksen aiheesta. Lehti-ilmoitus korosti haastattelun toteut-
tamista nimettomasti ja luottamuksellisesti. Haastateltavat ottivat yhteytta lehti-ilmoituksen
nahtyaan ja siita kiinnostuttuaan opinnaytetyon toimeksiantajaan Uudenmaan Parkinson-yh-
teet. Kaikkiaan haastattelusta kiinnostuneita oli 6. Opinnaytetyon tekijat lahettivat sahkopos-
tia kiinnostuneille esitellen opinnaytetyota ja tulevaa haastattelua tarkemmin. Jokaisessa la-
hetetyssa sahkopostissa korostettiin osallistumisen vapaaehtoisuutta ja mahdollisuutta kes-
keyttaa haastattelu missa vaiheessa tahansa. Haastatteluiden lapikaynnista ja tulosten julkai-

semisesta, yksityisyyden suojasta seka luottamuksellisuudesta kerrottiin haastateltaville
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sahkopostitse etukateen ja viela ennen varsinaisen haastattelun alkua. Kaikki haastateltavat
antoivat sahkopostitse kirjallisen suostumuksensa ja viela ennen haastattelun alkua suullisen
suostumuksensa haastattelulle hyvaksyen kaikki edella mainitut asiat. Lisaksi haastateltavat

saivat etukateen itselleen haastattelukysymykset luettavakseen ja pohdittavakseen.

Tiedonhankintamenetelman haluttiin sisaltavan vuorovaikutusta ja synnyttavan keskustelua
tutkimuksen tekijoiden ja haastateltavan valille, minka vuoksi paadyttiin valitsemaan teema-
haastattelu. Suomessa ja maailmalla vallitsevan pandemiatilanteen takia haastattelu paadyt-
tiin suorittamaan puhelimitse. Puhelinhaastattelu valikoitui tiedonhankintamenetelmaksi sen
helpon toteutuksen takia. Opinnaytetyon tekijat eivat voineet olettaa, etta haastateltavilla
olisi tietokonetta tai puhelinta, jolla kuvayhteys olisi saatu haastatteluun mukaan. Puheli-
mitse suoritettu teemahaastattelu antoi mahdollisuuden esittaa haastateltaville jatkokysy-
myksia seka tarkentavia kysymyksia puolin ja toisin. Puhelinhaastattelu oli helppo nauhoittaa
ja kuunnella litterointia tehdessa, teknisesti se oli helpoin toteuttaa. Vuorovaikutteinen tee-
mahaastattelu mahdollisti sen, etta haastateltavien ainutlaatuiset, subjektiiviset kokemukset

saatiin haastattelijoiden tietoon. Ennen haastatteluja hankittiin suullinen tutkimuslupa.

Haastatteluun osallistui yhteensa nelja ihmista, joista kaikki olivat naisia. Kaksi heista sairas-
taa itse Parkinsonia ja toisella kahdella puoliso sairastaa Parkinsonia. Haastattelut pidettiin
kahtena eri paivana, kolme haastattelua yhtena paivana ja viimeinen haastattelu eri paivana.
Haastatteluiden pituus oli hieman yli 20 minuuttia. Molemmat opinnaytetyon tekijat olivat
paikalla jokaisessa haastattelussa ja aina ennen haastattelua tehtiin tyonjako, jossa sovittiin
kysymysten jaottelun ja esittaminen, taten varmistettiin mahdollisimman selkea haastattelu.
Jokaisen kysymyksen jalkeen haastateltaville annettiin riittavasti aikaa vastaamiseen ja puo-
lin ja toisin esitettiin tarvittaessa jatkokysymyksia. Haastattelut tallennettiin puhelimeen la-
datun sovelluksen avulla. Haastateltaville kerrottiin ennen haastattelun alkua, etta puhelu
nauhoitetaan ja etta heilla on oikeus kieltaytya haastattelusta missa vaiheessa tahansa. En-
nen haastattelua kaytiin myos lapi oikeus olla vastaamatta kysymyksiin, mikali kysymys tuntuu
epamiellyttavalta tai liilan henkilokohtaiselta. Jokainen haastateltava vastasi kaikkiin esitet-
tyihin kysymyksiin. Ongelmaksi kuitenkin nousi useassa kohtaa se, etta monella haastatelta-
valla oli jo aikuiset lapset ja asioiden muistelu monen vuoden taakse osoittautui hieman haas-

tavaksi.

6.3 Teorialahtoinen sisallonanalyysi

Laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelmana voidaan pitaa sisallonanalyysia. Sisal-
lonanalyysi on menetelma, jonka avulla voidaan analysoida suullista ja kirjoitettua viestintaa
seka voidaan arvioida tapahtumien ja asioiden merkitysta, yhteyksia ja seurauksia. Keratty

tietoaineisto tiivistetaan niin, etta tutkittavia ilmioita voidaan lyhyesti ja yleistavasti kuvata
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tai etta tutkittavien ilmioiden valiset suhteet saadaan selkeasti julki. Sisallonanalyysissa olen-
naista on se, etta tutkimusaineistosta erotetaan samanlaisuudet ja erilaisuudet. Aineistoa ku-
vaavien luokkien tulee olla yksiselitteisia ja toisiaan poissulkevia. Haastattelun fraasit, tekstin
sanat tai muut yksikot luokitellaan samaan luokkaan merkityksen perusteella. Sisallonanalyy-
sissa paapainona on aineistossa ilmenevat yhteydet, merkitykset, tarkoitukset ja aikomukset
seka seuraukset. (Janhonen & Mikkonen 2003, 23; Tuomi & Sarajarvi 2018, 103.)

Teorialahtoinen sisallonanalyysi etenee valmis teoria edella, jolloin aineiston analysointi poh-
jautuu jo olemassa olevaan malliin, teoriaan tai auktoriteetin esittamaan ajatteluun. Tutki-
muksen alussa esitellaan teoria, johon tutkimus nojaa ja tutkimuskysymykset nojaavat edel-
leen tahan. Aineiston analysoinnissa on usein kyse teorian testaamisesta tai uudistamisesta.
Teorialahtoinen sisallonanalyysi alkaa analyysirungon muodostamisesta. Se voi olla hyvinkin
strukturoitu tai valja. Strukturoitu analyysirunko on perusteltu silloin, kun aikaisempaa teo-
riaa testataan uudessa kontekstissa. Teorialahtoiseen analyysirunkoon kerataan vain ne asiat,

jotka sinne sopivat. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 97-98, 113.)

Teorialahtoinen sisallonanalyysi etenee kuten aineistolahtoinen sisallonanalyysi. Analyysia oh-
jaa teoriaan pohjautuva analyysirunko, jonka sisalle aineistosta muodostetaan erilaisia kate-
gorioita tai luokituksia. Haastatteluiden kuuntelemisen ja litteroimisen jalkeen tekstit lue-
taan perehtyen niiden sisaltoon. Perehtymisen jalkeen teksti pelkistetaan eli tekstista poimi-
taan analyysirungon mukaiset ilmaukset, eli analyysiyksikot. Analyysiyksikon voi muodostaa
yksi sana, lause tai useamman lauseen kokonaisuus. Taman jalkeen pelkistetyt ilmaukset lis-
tataan ja lajitellaan analyysirungossa esitettyihin analyysiluokkiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009,

109, 133, 117.) Kuviossa 1 on esitetty teorialahtoisen sisallonanalyysin eteneminen.
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Pelkistettyjen
ilmausten yhdistely
analyysiluokkien
sisalla.

Analyysirungon
ulkopuolelle jaavien
merkittavien ilmausten
listaaminen.

Kuvio 1: Teorialahtoisen sisallonanalyysin eteneminen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109.)

Tassa opinnaytetyossa aineiston analysointiprosessi alkoi haastatteluiden kuuntelemisella. Sen
jalkeen haastattelut puhtaaksikirjoitettiin eli litteroitiin sanasta sanaan. Litteroinnissa kay-
tettiin Word-tekstinkasittelyohjelmaa, litteroidun tekstin fonttikoko oli 10 ja fonttityylina
Trebuchet MS. Litteroidun tekstin rivivali oli 1,5 ja litteroitua materiaalia tuli yhteensa 13 si-
vua ja 6605 sanaa. Litteroitujen puhelinhaastatteluiden analysoitava informaatio pelkistettiin
karsimalla niista tutkimukselle epaolennainen informaatio, turhat taytesanat ja toisteisuus
pois. Litteroitu materiaali kaytiin tutkimuskysymys kerrallaan lapi. Tutkimuskysymysten kan-
nalta olennaiset ilmaisut merkittiin kukin omalla varillaan ja pelkistetyt ilmaukset taulukoitiin
analyysirungon oikeisiin kohtiin. Liitteessa 2 esimerkkiote opinnaytetyon sisallonanalyysista.
Pelkistamisen jalkeen ryhmittely tehtiin samanlaisuuksien ja eroavaisuuksien mukaan. Samaa
tarkoittavat ilmaisut yhdistettiin yhdeksi alaluokaksi ja nimettiin sisaltonsa kuvauksen mukai-
sesti. Alaluokat yhdistyivat sisaltojensa mukaan viela ylaluokiksi. Analyysirungon ulkopuolelle
jaavat merkittavat ilmaukset listattiin taulukon ulkopuolelle. Sisallonanalyysin jalkeen tulok-

sia tarkasteltiin ja niiden pohjalta laadittiin kehittamisehdotukset.
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7  Tutkimustulokset
7.1 Vanhemman pitkaaikaissairaus ja lapsen terveys

Vanhemman sairastuminen Parkinsonin tautiin ei aiheuttanut muutoksia lapsen fyysisessa ter-
veydessa, koulunkaynnissa ja ystavyyssuhteissa. Sen sijaan psyykkisen terveyden muutokset
ilmenivat huolena vanhemman sairauden seurauksista itse vanhemmalle ja kielteisina tun-
teina sairauden edetessa. Osaa oireista ei voinut yhdistaa vanhemman sairastumiseen. Sairas-
tuneen vanhemman hyva kunto lapsen ollessa viela alakouluikainen oli ehkaissyt lapsen ter-

veyden muutoksia.

Lapsen huolia olivat pelko vanhemman toimintakyvyn heikkenemisesta seka huoli vanhemman
parjaamisesta Parkinsonin taudin kanssa. Ahdistuneisuuden, turhautumisen, karsimattomyy-
den seka pettymyksen tunteita ilmeni normaalia enemman. Kielteisia tunteita alkoi esiinty-
maan enemman sairastumisen edetessa. Tunnereaktioiden seka kielteisten tunteiden voimis-
tuminen menevat yhdenmukaisesti sairastumisen etenemisen kanssa. Lapsen on vaikeaa kasi-
tella vanhemman muuttumista sairauden myota. Psyykkisten oireiden yhteytta vanhemman
Parkinsonin tautiin on vaikea maaritella. Psyykkista oireilua on vaikeaa yhdistaa pelkastaan

vanhemman sairauteen, silla oireilu saattaa olla normaaliin kehitykseen liittyvaa.

”... alkuvaiheessa pelkdsi, ei ihan heti vaan hieman myéhemmin, ettd vanhempi joutuu kohta
pyordtuoliin...”

”...huolena minusta, ettd miten mind pdrjddn, muistan ottaa lddkkeet.”

”Sairastumisen edetessd, alkoi esiintymddn erilaisia tunteita. Pettymyksen tunne, kun van-
hempi ei pystykddn tekemddn kaikkea samaa kuin ennen.”

Lapsen huoli vanhemmasta alkoi nakymaan sita mukaa, kun vanhemman toimintakyvyssa ta-
pahtui nakyvia muutoksia eika vanhempi kyennyt enaa toimimaan samalla tavalla kuin aiem-
min. Naissa tapauksissa lapsi oli ymmartanyt vanhemman toimintakyvyn laskun ja sairauden
etenemisen valisen suhteen. Vanhemman sairastuminen oli herattanyt lapsessa huolta. Huolta
herattivat pelko vanhemman kuolemasta ja lapsi oli pelannyt, miten oireet tulisivat nakymaan

arjessa.

Vanhemman sairastuminen ei vaikuttanut lapsen fyysiseen terveyteen, silla vanhemman sai-
rastuminen ei viela oireillut nakyvasti lapsen ollessa alakouluiassa. Lapsi sopeutui perheen ti-
lanteeseen eika oireillut fyysisesti. Esille nousi myos se, etteivat vanhemmat antaneet sairas-

tumisen vaikuttaa lapsen terveyteen niilta osin, kuin pystyivat siihen vaikuttamaan.

”Ei ole esiintynyt fyysisid oireita, jos olisi joitain merkittdvid ollut, niin varmasti ne muistai-

”

sin.
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Vanhemman sairastuminen ei nakynyt perheen alakouluikaisen lapsen koulunkaynnissa, joka
sujui samalla tavalla kuin ennen vanhemman sairastumistakin. Sairaudesta kertominen avoi-
mesti esimerkiksi koulun henkilokunnalle oli helpottanut lasten olemista koulussa, silla per-
heen tilanteesta oltiin tietoisia. Laksyjen tekematta jattaminen nousi esille, mutta yhteytta
vanhemman sairastumiseen ei pystyta varmistamaan. Koulunkaynnin muutoksia alkoi nakya
vasta ylakouluiassa, vanhemman sairauden ja oireiden voimistuessa. Lapsen ystavyyssuhteissa
ei tapahtunut muutoksia vanhemman sairastumisen jalkeen. Vanhemmat eivat antaneet sai-

rastumisen vaikuttaa lapsen koulunkayntiin tai ystavyyssuhteisiin.

”Koulunkdynnin muutoksia ei ndkynyt alakoulussa, silld vanhemman sairastumista ei oikein
tuohon aikaan huomannut. Enemmdn sitten yldkouluidssd.”

”Ei ole muuttuneet ystdvyyssuhteet millddn tavalla kummallakaan, ei ole vaikuttanut nii-
hin.”

7.2  Vanhempi lapsensa tukijana

Perheissa keskusteltiin vanhemman sairaudesta rajoittamatta keskustelujen sisaltoa. Lapsen
tuen tarve ei ollut muuttunut sairauden alussa. Lapsen tuen tarve oli normaalin kehityksen
tukemista. Myoskaan arkielamassa ei tapahtunut muutoksia. Arki sujui normaalisti vanhem-

man sairaudesta huolimatta.

Perheissa oli joko keskusteltu vanhemman sairaudesta rajoittamatta keskustelun sisaltoa tai
vanhemmat olivat rajanneet keskusteluja lapsen ollessa alakouluikainen. Myos lapset itse
valttivat keskustelua. Tuen tarve ei vaihdellut sairaudesta kertomisen jalkeen, silla sairastu-
neen vanhemman kunto oli hyva ja sairaus oli huomaamaton viela silloin, kun lapset olivat
alakouluiassa. Lapsen tuen tarve olisi kasvanut, jos sairastuneen vanhemman kunto olisi poi-

kennut paljon normaalista ja heikentynyt nopeasti.

Lapsi ei kaivannut juurikaan normaalia enempaa tukea ollessaan alakouluikainen. Vanhemmat
ovat tukeneet lapsensa kehitysvaihetta normaaliin tapaan ja kannustaneet lasta elamaan
omaa elamaansa. Myoskaan lapsi itse ei antanut vanhemman sairauden vaikuttaa omaan it-

seensa.

“Kaikki lapset ovat luonteeltaan ja persoonaltaan erilaisia, ja heilld on ollut omat juttunsa.

En ole huomannut, ettd tuen tarve lapsilla olisi muuttunut tai vaihdellut.”

Perheissa oli keskusteltu vanhemman sairaudesta rajoittamatta keskustelujen sisaltoa. Sairau-
desta kerrottiin lapselle heti diagnoosin saamisen jalkeen tai sairauden alkuvaiheessa. Lapsen
kanssa kaytyjen keskustelujen sisaltoja olivat sairauden oireet ja sairauden vaikutuksesta van-

hemman toimintakykyyn. Vanhemmat olivat kuvanneet sairauden nimen, sairauden oireita
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eteneviksi ja sairautta parantumattomaksi. Keskustelu sairauden vaikutuksesta vanhemman
toimintakykyyn sisalsivat kuolemasta ja aivovaikutuksista puhumista. Sairaudesta puhuminen
tarkemmin oli ollut haastavaa, kun mitaan varmaa tietoa naista ei viela vanhemmalla itsella-

kaan ollut. Avoin keskustelu kyseisista aiheista on tukenut lasta asioiden prosessoinnissa.

”Lapset ovat siis tienneet, ettd se sairaus vaikuttaa aivoissa, mutta sitten tdmdn jdlkeen ei

hirvedsti ole tarvinnut kdydd sairautta sen enempdd ldpi.”
"Asiasta keskusteltu avoimesti.”

Vanhemmat olivat myos suodattaneet keskustelujen sisaltoa. Vanhemman sairauteen liittyi
asioita, joita vanhempi varoi sanomasta tai kertomasta lapselleen. Muun muassa sairauden
perinnollisyydesta ei puhuttu lapselle turhan huolen valttamiseksi. Toisaalta vanhemmat eivat
olleet keskustelleet sairaudestaan lainkaan lapsen ollessa alakouluikainen, koska lapsen oli

viela vaikea ymmartaa neurologista sairautta.
”Eihdn 10-vuotias voi ymmdrtdd, mikd sairaus tdllainen neurologinen sairaus on.” V

Haastatteluissa kavi myos ilmi, ettei lapsi itse halua keskustella vanhemman sairaudesta ol-
lenkaan. Vanhemman sairastuminen ei alkuvaiheessa lapsen ollessa viela alakouluikainen, he-

rattanyt lapsella kysymyksia.

”Ei ne halua puhua siitd ollenkaan, sen takia se on vdhdn niin kuin tabu. En md heitd ole saa-
nut puhumaan.” Kuitenkin lasten kanssa pystyttiin muutoin puhumaan hyvin henkilokohtaisis-
takin asioista, mutta ei vanhemman sairaudesta. Vanhemmat myos toivoivat, etta mikali nyt

saisivat valita uudestaan ja tehda toisin, ei sairaudesta olisi heti kerrottu lapsille.

”Qisin voinut odottaa vuoden kaks, ennen kuin kerron lapsille, koska lddkkeet vaikuttivat
niin, ettd mulla oli niin vdhdisid ne oireet, ettd ei ne edes tienneetkddn niitd olevan. Jos nyt

oisin tdlld jdrjelld ja saisin uudelleen tehdd niin tekisin ndin, etten heti kertoisi.”

Vanhemman sairauden alussa perheen arjessa ei muuttunut mikaan, silla sairaus oli viela sen
verran alkuvaiheessa, ettei vanhemman sairauden oireita nakynyt. Arki sujui normaalisti lap-
sen kehitysvaiheiden mukaisesti. Arjen muuttumattomuus lasten alakouluiassa oli paljolti

kiinni siita, etta sairastunut vanhempi ei oireillut ollenkaan tai oireili niin vahaisesti, ettei se

nakynyt ulospain.

”Ei muutoksia arjessa, silld diagnoosin saadessaan puoliso vield suhteellisen lievdoireinen,

eikd vaikuttanut eldmddn.”
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Vanhemmat toimivat myos niin, etta perheen arki toimi samalla tavalla kuin olisi toiminut il-
man vanhemman sairautta. Vanhemmat eivat antaneet arjen muuttua. Lapset eivat myoskaan

alkaneet mielistelemaan sairasta vanhempaansa.

”Olisi ne muuttuneet, jos olisi antanut muuttua. Sanoin lapselleni, ettd uskaltaa olla mur-
rosikdinen... ja olla mulle vihainen samalla tavalla kuin murrosikdinen lapsi yleensd on van-

hemmilleen, ei se sairaus asiaan vaikuta mitddn.”

Tavallinen perhearki auttoi vanhemman sairauden kanssa elamista. Alkujarkytyksen jalkeen
arki sujui normaaliin tapaan perheen ja lapsen kehitysvaiheen mukaisesti. Lasten kanssa oli
pakko touhuta koko ajan, jolloin aikaa sairaudesta murehtimiselle ei jaanyt. Perheen arki al-

koi muuttua vasta myohemmin, kun vanhemman sairaus eteni.

”Jollain tavalla tuntui, ettd arki meni siind sen alkujdrkytyksen jdlkeen tavallaan omalla pai-

nollaan.”

”Silld tavalla tdmd on ollut helpottava sairaus, ettei ihan heti ole tulleet semmoiset oireet

kuin esimerkiksi jossain syovdssd, ettd ne ndkyvdt saman tien ja se arki muuttuu siitd.”

Vanhemman rooli otettiin ajoittain tai ei ollenkaan. Perheessa lapsi otti ajoittain vanhemman
roolin, joka nayttaytyi lapsen reippautena ja tehokkuutena. Yanhemman roolin ottamine
nayttaytyi esimerkiksi pienemmasta sisaruksesta huolehtimisena, kun vanhemmat eivat olleet
kotona. Lapsi myos turvautui ajoittain terveeseen vanhempaan. Vanhemman ja lapsen roolit
olisivat sairastumisen myota voineet muuttua, jos vanhemmat olisivat antaneet niiden muut-

tua.

8 Pohdinta
8.1 Tulosten tarkastelu

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata Parkinsonin tautia sairastavan vanhemman ko-
kemuksia siita, miten hanen sairastumisensa on vaikuttanut perheen alakouluikaisen lapsen
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen terveyteen seka miten vanhempi on tukenut lastaan pit-
kaaikaissairautensa aikana. Vanhemman sairastuminen Parkinsonin tautiin ei aiheuttanut
muutoksia lapsen fyysisessa terveydessa, koulunkaynnissa ja ystavyyssuhteissa. Vanhemmat
kokivat, etta sairastuminen aiheutti psyykkisen terveyden muutoksia. Ne ilmenivat huolena
vanhemman sairauden seurauksista itse vanhemmille ja kielteisina tunteina sairauden ede-
tessa. Osaa oireista ei voinut yhdistaa Parkinsonin tautiin sairastumiseen. Sairastuneen van-
hemman hyva kunto oli ehkaissyt lapsen terveyden muutoksia. Arjessa ei tapahtunut suuria

muutoksia lasten ollessa alakouluiassa. Lapsen tuen tarve ei muuttunut sairauden alussa.
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Lapsen tuen tarve oli normaalin kehityksen tukemista. Myoskaan arkielamassa ei tapahtunut
muutoksia. Arki sujui normaalisti vanhemman sairaudesta huolimatta. Avoimuus seka sairau-

desta keskusteleminen tukivat lasta.

Tassa opinnaytetyossa ilmeni, ettei lapsella esiintynyt fyysisia oireita vanhemman sairastu-
essa. Vanhemman sairastuminen Parkinsonin tautiin oireili vain vahan ja lahes nakymatto-
masti lapsen ollessa alakouluikainen, joten vaikutuksia lapsen fyysiseen terveyteen ei ilmen-
nyt. Murray ja Ganim (2011) tutkivat vakavasti sairaiden vanhempien lapsia. Tutkimuksen mu-
kaan lapsella voi alkaa esiintymaan normaalia enemman somaattisia oireita vanhemman sai-
rastumisen jalkeen. Lapsen somaattinen oireilu kulkee usein kasi kadessa vanhemman tervey-
den muutosten kanssa. Mita enemman vanhemman terveys muuttuu, sita voimakkaammin
lapsi oireilee. Vanhemman sairauden alkaessa lapselle ei ilmennyt normaalista poikkeavia fyy-

sisia oireita. Saattaa olla, etta vanhemman hyva kunto ehkaisi oireiden ilmaantumisen.

Tassa opinnaytetyossa ilmeni, etta alakouluikaisen lapsen koulunkaynnissa ja ystavyyssuh-
teissa ei tapahtunut muutoksia vanhemman sairastumisen jalkeen. Nama asiat eivat lapsen
elamassa muuttuneet, koska vanhemmat eivat oman toimintansa kautta antaneet sairastumi-
sen vaikuttaa lapsen koulunkayntiin tai ystavyyssuhteisiin. Murrayn ja Ganimin (2011) tutki-
muksessa kavi ilmi, etta esimerkiksi ongelmat ja huolimattomuus kotilaksyjen kanssa, keskit-
tymisen heikkeneminen tai poissaolojen lisaantyminen koulussa voivat indikoida lapsen vai-
keuksia hyvaksya ja kasitella vanhemman sairautta. Myos irtautuminen ikaryhmasta tai muu-
tokset ystavyyssuhteissa ovat merkkeja siita, etta lapsella on vaikeuksia hyvaksya vanhemman
sairautta. Taman opinnaytetyon tuloksissa ilmeni, etta avoimuus vanhemman sairaudesta hel-
potti lapsen olemista koulussa. Murray ja Ganim (2011) kuvaavat, etta koulu on niin sanottu
turvapaikka, jossa lapsi pystyy hetkeksi unohtamaan vanhempansa sairauden ja keskittymaan
opetukseen seka viettamaan aikaa ystavien kanssa. Ei pida olettaa, etta lapsen epatavallinen
kayttaytyminen johtuisi valttamatta vanhemman sairaudesta, silla edella kuvattu oireilu voi

liittya myos muihin suuriin elamanmuutoksiin tai ongelmiin, joita lapsi tai perhe kokevat.

Faugli ym. (2020) tutkivat vanhemman fyysisen tai psyykkisen sairastumisen vaikutuksia lap-
seen. Tutkimuksen mukaan lapset kamppailivat ajatustensa kanssa siita, kuinka auttaa van-
hempaansa ja perhetta. Vihan, ahdistuksen seka syyllisyyden tunteet olivat merkittavia. Lap-
sella herasi huoli vanhemmasta, mutta avoimuus sairauteen liittyvista asioista auttoi taman
huolen halventamisessa. Vanhemman kuolemasta herasi lapsella pelko. Tassa opinnaytetyossa
kavi ilmi, etta lapsen psyykkinen oireilu nakyi huolena vanhemmasta ja taman parjaamisesta
seka pelkona sairauden seurauksista ja vanhemman kuolemasta. Lapsella nousi pintaan kiel-
teisia tunteita, kuten ahdistuneisuutta ja turhautuneisuutta. Vanhemmat kokivat, etta lasten
psyykkinen oireilu lisaantyi vanhemman sairauden edetessa. Lapsi koki pettymyksen tunnetta,

kun vanhempi ei enaa kyennyt samoihin asioihin kuin ennen sairastumistaan. Opinnaytetyon
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perusteella lapsen psyykkinen oireilu ei valttamatta liittynyt vanhemman sairauteen vaan se

saattoi olla osa alakouluikaisen normaalia kehitysta.

Tassa opinnaytetyossa kavi ilmi, ettei lasten tuen tarve muuttunut vanhemman sairastumisen
myota. Sairastuneen vanhemman hyva kunto oli ehkaissyt lapsessa tapahtuvia ja nakyvia muu-
toksia. Opinnaytetyon tuloksista ilmeni myos se, etta jos vanhempi olisi sairastunut esimer-
kiksi syopaan ja sairaus olisi ollut nopeasti eteneva, olisi lapsen tuen tarve varmasti kasvanut.
Nopeasti ja nakyvasti eteneva sairaus olisi varmasti aiheuttanut muutoksia perheen arjessa,
mutta tulosten mukaan vanhemman Parkinsonin tauti ei alussa nakynyt ulospain, joten se en-
naltaehkaisi muutosten syntya. Avoimuus sairauteen liittyvista asioista tuki lapsen normaalia
kehitysta. Opinnaytetyossa kavi ilmi, etta osa lapsista otti ja osa ei ottanut vanhemman roo-
lia. Haravuori ym. (2016) kayvat lapi sita, etta lapsen tarpeet voivat jaada taka-alalle, jos
vanhempi on oman tilanteensa takia kykenematon riittavaan vanhemmuuteen ja lapsensa tu-
kemiseen. Talloin vanhemman ja lapsen roolit saattavat vaihtua, jolloin lapsesta voi tulla

vanhempansa lohduttaja ja tukija.

Tassa opinnaytetyossa ilmeni, etta perheen arki sujui normaaliin tapaan. Erityisesti vanhem-
man sairauden alkuvaiheessa perheen arjessa ei muuttunut mikaan. Opinnaytetyon tuloksista
kavi ilmi, ettei vanhempi antanut sairautensa vaikuttaa perheen arkeen. Lasta tukivat per-
heen kehitysvaiheen mukainen arjen toiminta seka vanhemman tietoinen toiminta arjen nor-
maalina pitamiseksi. Vanhemmat eivat antaneet minkaan muuttua toisen vanhemman sairas-
tumisen myota. Erikssonin ja Kuuppelomaen (2000) mukaan vanhemman sairastuessa hanen
roolinsa perheessa muuttuu luonnollisesti. Arkea pitaa jarjestella uudelleen sairastuneen van-
hemman voinnin mukaisesti ja raskaat tyot pitaa mahdollisesti jattaa kokonaan toiselle van-

hemmalle tai lapsille. Kotitoiden teko siirtyy vahintaan osittain muun perheen hoidettavaksi.

Opinnaytetyossa kavi ilmi, etta osalle lapsista kerrottiin ja osalle taas ei kerrottu vanhemman
sairaudesta. Kun sairaudesta kerrottiin, se tehtiin lapsen ikataso huomioiden ja lapsen esitta-
miin kysymyksiin parhaan mukaan vastaten. Vanhemmat kuvasivat sairauden nimen, sairauden
oireita eteneviksi ja sairautta parantumattomaksi. Keskustelu sairauden vaikutuksesta van-
hemman toimintakykyyn sisalsivat kuolemasta ja aivovaikutuksista puhumista. Sairaudesta pu-
huminen tarkemmin oli ollut haastavaa, kun mitaan varmaa tietoa naista ei viela vanhem-
malla itsellakaan ollut. Avoin keskustelu oli tukenut lasta asioiden prosessoinnissa. Ferm ym.
(2017) tutkimuksessa tarkasteltiin lasten ja vanhempien nakemyksia siita, kuinka vanhemman
neurodegeneratiivinen sairaus vaikuttaa lapsen paivittaiseen elamaan. Tutkimuksen mukaan
tieto taudin oireista lasten ymmarrysta sairaudesta ja mahdollisesti edesauttaisi lasta koke-
maan hallitsevansa tilanteen. Taman tiedon lapset saavat vanhemmiltaan. Vanhemmat puo-
lestaan ovat epavarmoja siita, kuinka paljon kertoa lapsille. Turhan huolen herattaminen lap-
sissa kertomalla sairaudesta huolestuttaa vanhempia ja siksi hankaloittaa sairaudesta kerto-

mista. Opinnaytetyossa kavi ilmi, etta vanhemmat olivat suodattaneet lapsen kanssa kaytyjen
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keskustelujen sisaltoa. Vanhemman sairauteen liittyi asioita, joita vanhempi varoi sanomasta
tai kertomasta lapselleen. Turhan huolen valttamiseksi muun muassa sairauden perinnollisyy-
desta ei puhuttu. Toisaalta lapsen kanssa ei vanhemman sairaudesta keskusteltu lainkaan lap-

sen ollessa alakouluikainen, koska lapsen oli viela vaikea ymmartaa neurologista sairautta.

8.2 Tutkimuksen etiikka

Ensimmainen eettinen kysymys tutkimusta tehtaessa on jo tutkimuksen aiheen valinta. Aiheen
valinnan nakokulmasta eettisyytta voidaan pohtia siita nakokulmasta, miksi tutkimus aloite-

taan ja kenen ehdoilla aihe valitaan. Tutkimuksen tulokset ja eettiset kannat vaikuttavat tut-
kimuksen eettisyyteen seka tutkijan tutkimuksessaan tekemiin ratkaisuihin. Tieteen etiikka on

siis etiikan ja tutkimuksen valinen yhteys. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 125, 129.)

Tutkijaa ohjaavat eettisyyden yleisperiaatteet, joita ovat: kunnioitus tutkittavan ihmisarvoa,
yksityisyytta, itsemaaraamisoikeutta ja muita oikeuksia kohtaan seka tutkittaville tiedon va-
littaminen tutkimuksen mahdollisista riskeista, vahingoista tai haitoista. Tutkimus voi olla
eettisesti luotettava seka hyvaksyttava ja tuloksia voidaan pitaa uskottavina, jos tutkimus on
tehty hyvaa tieteellista kaytantoa noudattaen. Tutkimuksessa pitaa noudattaa huolellisuutta,
tarkkuutta seka rehellisyytta. Naita kolmea piirretta tarvitaan erityisesti tulosten tallennuk-
sessa, niiden esittamisessa ja arvioinnissa. Tutkimuksessa pitaa kayttaa eettisia tiedonhan-
kinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tutkimusta tehdessa myos aikaisempia tutkimuksia
tulee ottaa huomioon. Toisen tutkijan tulokset on otettava asianmukaisesti huomioon omaa
tutkimusta julkaistaessa. Tutkimuslupa on hankittava ja tutkimusta tehdessa sen vaatima eet-

tinen arviointi pitaa olla tehtyna. (Tutkimustieteellinen neuvottelukunta 2012, 2, 6-7.)

Tassa opinnaytetyossa kunnioitettiin tutkittavien ihmisarvoa, yksityisyytta ja itsemaaraamisoi-
keutta seuraavasti. Haastateltavat saivat riittavasti informaatiota tutkimuksesta sahkopostitse
ja saivat halutessaan esittaa lisakysymyksia haastattelusta. Haastateltaville lahetettiin sahko-
postitse haastattelukirje (liite 3), jossa opinnaytetyon tekijat esittelivat itsensa ja opinnayte-
tyon aiheen. Kirjeessa kerrottiin haastattelun toteutustapa, arvioitu kesto ja painotettiin
haastatteluun osallistumisen vapaaehtoisuutta ja haastattelun perumista tai keskeyttamista
milloin tahansa. Kirjeeseen oli myos listattuna haastattelukysymykset, joihin haastateltavat
saivat halutessaan ennakkoon tutustua. Jokainen haastateltava antoi suostumuksensa haastat-

teluun niin kirjallisesti sahkopostitse kuin viela suullisesti ennen haastattelun aloittamista.

Opinnaytetyo ei aiheuttanut tutkittaville harmia, silla osallistuminen perustui vapaaehtoisuu-
teen ja epamiellyttaviksi koettuun kysymykseen haastateltavan ei tarvinnut vastata. Kaikki
haastateltavat vastasivat kaikkiin esitettyihin kysymyksiin. Jos joku haastateltavista olisi ko-

kenut jonkin kysymyksen epamiellyttavaksi, hanelle olisi tarjottu mahdollisuutta olla
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kysymyksen tiimoilta yhteydessa viela myohemmin haluamallaan tavalla tai jattaa kysymys
kokonaan sikseen. Haastateltaville kerrottiin, miten haastatteluita sailytettiin ja miten tutki-
mustulosten kanssa edettiin. Teksti analysoitiin sisallonanalyysilla, jonka avulla henkiloity-

mista ei tapahtunut. Haastatteluissa esille tulleita arkaluontoisia asioita ei kirjattu tuloksiin.

Haastatteluilla hankittu aineisto oli talletettu niin, etta vain opinnaytetyon tekijoilla oli niihin
paasy. Kaikki tahan opinnaytetyohon kaytetty materiaali poistettiin heti, kun niita ei enaa
tarvittu. Aineiston analyysi on tehty ja tutkimustulokset on ilmaistu puolueettomasti. Tutki-
mustulokset on esitetty sellaisinaan, kun ne on saatu. Tutkimusaineistoa kasiteltiin luotta-
muksellisesti ja siita saadut tulokset esitettiin anonyymisti haastateltavan yksityisyyden suo-

jaa kunnioittaen.

8.3  Tutkimuksen luotettavuus

Kaikessa tutkimustoiminnassa pyritaan virheettomyyteen, joka edellyttaa tehdyn tutkimuksen
luotettavuuden arviointia. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei kuitenkaan
ole yhtenevaista, yksiselitteista ohjetta. Tutkijan puolueettomuus on isossa asemassa tutki-
muksen luotettavuutta arvioitaessa. Puolueettomuus ilmenee esimerkiksi tutkijan pyrkimyk-
sena ymmartaa ja ottaa vastaan tietoa tiedonantajilta itseltaan eika anna oman nakokul-
mansa vaikuttaa tutkimuksen lopputulokseen. Laadullisessa tutkimuksessa tama on kuitenkin
vaistamatonta, silla tutkimusasetelman luoja ja sen tulkitsija on tutkija itse. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 134-136.) Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija ottaa kantaa ja arvioi luotetta-
vuutta koko tutkimusprosessin ajan. Paaasiallisin luotettavuuden kriteeri laadullisessa tutki-
muksessa on tutkija itse, koska han itse joutuu pohtimaan kriittisesti omia valintojaan. (Es-
kola & Suoranta 1998, 211.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan uskottavuuden, vahvistettavuuden, reflek-
tiivisyyden ja siirrettavyyden kriteereilla. (Kylma & Juvakka 2007, 127.) Uskottavuudella tar-
koitetaan sita, vastaavatko tutkijoiden tekemat kasitteellistykset ja tulkinnat tutkittavien ka-
sityksia. Vahvistettavuudella tarkoitetaan sita, saavatko tutkijoiden tekemat tulkinnat tukea
toisista tutkimuksista. (Eskola & Suoranta 1998, 212-213.) Reflektiivisyydella tarkoitetaan sita
tiedostusta, joka tutkijoilla on omista nakemyksistaan ja ajatuksistaan tutkittavasta ilmiosta
ja ettei niilla saa olla vaikutusta tutkimuksen vaiheisiin. Siirrettavyys kertoo tulosten siirret-
tavyydesta muihin vastaavanlaisiin tilanteisiin. Tulosten siirrettavyytta voidaan arvioida vain,
jos tutkimuksen osallistujista ja tutkimusymparistosta on annettu riittavasti tarkkaan kuvail-
tua tietoa. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Luotettavuuden arviointi on tarkeaa tutkimuksen
laatua tutkittaessa. (Laine 2010, 43-44.) Tutkija huolehtii laadukkaasta tutkimussuunnitel-
masta valiten tutkimusasetelman sopivaksi ja raportoi siita hyvin. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
127.)
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Uskottavuudella tarkoitetaan sita, vastaavatko tutkijoiden tekemat kasitteellistykset ja tul-
kinnat tutkittavien kasityksia. (Eskola & Suoranta 1998, 212-213.) Opinnaytetyon uskottavuu-
den toteuttamiseksi kaikki opinnaytetyon vaiheet kuvattiin mahdollisimman yksityiskohtaisesti
ja perustellen. Aineiston keruuseen ja kasittelyyn liittyvat asiat kirjoitettiin mahdollisimman
ymmarrettavasti. Uskottavuuden parantamiseksi haastattelut analysoitiin johdonmukaisesti
sisallonanalyysilla vastauksia muuttamatta. Opinnaytetyon tekijat havaitsivat, etta haastatte-
lujen yhteydessa olisi voitu tehda lisaa tarkentavia kysymyksia, jolloin olisi saatu viela enem-
man tietoa haastateltavien kokemuksista. Tutkimuksen tulokset raportoitiin tutkimuskysymyk-

siin pohjaten ja tuloksiin kirjoitettiin myos suoria lainauksia.

Vahvistettavuudella tarkoitetaan sita, saavatko tutkijoiden tekemat tulkinnat tukea toisista
tutkimuksista. (Eskola & Suoranta 1998, 212-213.) Tassa opinnaytetyossa kaytettiin apuna tut-
kimuksia, jotka kasittelivat muun muassa perheen arjen muuttumista vanhemman sairastu-
essa muita neurologisia pitkaaikaissairauksia ja naiden tutkimusten tulokset ovat osin samoja,
joita taman opinnaytetyon avulla saatiin. Opinnaytetyon tulokset muodostuivat haastatelta-

vien ihmisten kokemuksista, jolloin ne ovat yksilollisia.

Reflektiivisyydella tarkoitetaan sita tiedostusta, joka tutkijoilla on omista nakemyksistaan ja
ajatuksistaan tutkittavasta ilmiosta ja ettei niilla saa olla vaikutusta tutkimuksen vaiheisiin.
(Kylma & Juvakka 2007, 129.) Opinnaytetyon reflektiivisyydella parantaa opinnaytetyon teki-
joiden pohdinta yhdessa heidan omista ajatuksistaan ja odotuksistaan tutkittavaan aiheeseen
liittyen. Opinnaytetyon tekijat tiedostivat, etteivat heidan omat ajatuksensa ja odotuksensa
saa vaikuttaa esimerkiksi prosessin kulkuun tai tutkimuksen tuloksiin. Haastattelutilanteissa
opinnaytetyon tekijat olivat neutraaleja eivatka esittaneet johdattelevia kysymyksia. Saadut
haluamaansa suuntaan. Haastatteluiden jalkeen opinnaytetyon tekijat keskustelivat tunteista,
joita haastattelut herattivat. Mitaan haastateltavien vastauksia ei kirjoitettu ylos haastatte-
lun aikana tai sen jalkeen, nain opinnaytetyon tekijat varmistivat puolueettoman toiminnan
ja omien mielipiteiden pitamisen poissa prosessista. Omien ajatusten ja tunteiden nakyvaksi
tekemisella voidaan vahentaa tutkijan omien oletusten vaikutusta. Laadullisessa tutkimuk-
sessa ei paasta objektiivisuuteen vaan tutkijalla on aina vaikutuksensa tutkimuksen eri vaihei-
siin. Tutkijan subjektiivisuus on yksi laadullisen tutkimuksen piirre. Opinnaytetyo on tehty

alusta loppuun puolueettomasti edella kuvatulla tavalla.

Siirrettavyys kertoo tulosten siirrettavyydesta muihin vastaavanlaisiin tilanteisiin. Tulosten
siirrettavyytta voidaan arvioida vain, jos tutkimuksen osallistujista ja tutkimusymparistosta on
annettu riittavasti tarkkaan kuvailtua tietoa. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Siirrettavyys on
toteutunut tassa opinnaytetyossa niin, etta opinnaytetyossa on kuvattu, miten aineisto on

hankittu ja haastateltavat on valittu. Haastateltavien kokemuksia voidaan hyodyntaa
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mietittaessa jatkokehittamisideoita, mutta tutkimuksen tuloksia ei voida yleistaa, silla haas-

tattelussa aaneen paasi vain nelja ihmista kokemuksineen.

Tutkimuksen luotettavuuden arviointia tehdaan validiteetin kautta. Tutkimuksen lahtokoh-
tana on tutkimuksen virheettomyys, luotettavuus ja puolueettomuus eivatka tutkimustulokset
saa olla sattumanvaraisia. Tutkimusprosessi tulee olla tarkistettavissa vaihe vaiheelta. Validi-
teetin arviointia edesauttaa tutkimuksen eri vaiheiden tarkka dokumentointi. Validiteetin voi-
daan todeta oleva hyva, kun valittu kohderyhma ja tutkimuskysymykset ovat oikeita. Validi-
teetin arvioinnissa keskeista on tutkimustavan ja sen pohjalta kaytetyn menetelman vastaa-
vuus tutkittavaa asiaa kohtaan. Kaytetyn tutkimustavan on tarkea kunnioittaa tutkittavaa il-
miota ja kysymysten asettelua. Validiteetti tarkoittaa tutkimuksen patevyytta eli, oikeutta-
vatko kaytetty aineisto, tutkimusmenetelma ja saadut tulokset esitetyt tutkimuskysymykset.
(Hiltunen 2009.) Opinnaytetyohon valitut tutkimuskysymykset ja kohderyhma koettiin oi-
keiksi. Kaytetty tutkimusmenetelma, aineisto ja saadut tulokset kunnioitti tutkittavaa ilmiota

ja oikeuttivat suurilta osin tutkimuskysymykset.

Opinnaytetyossa tutkittavan ilmion tietoperustan luotettavuutta varmistettiin kayttamalla sii-
hen sopivia lahteita. Opinnaytetyossa pyrittiin kayttamaan maksimissaan 10 vuotta vanhoja
kirjallisuus- ja internetlahteita. Suurin osa lahteista oli 2000-luvulta, muutama kirja on 1990-
ja 2000- luvun taitteesta, mutta niiden tieto ei ollut muuttunut suhteessa nykypaivan tietoon.
Opinnaytetyossa kaytetyt sahkoiset lahteet olivat luotettavien tahojen yllapitamia. Tietoa ha-
ettiin eri tietokannoista esimerkiksi PubMed, Chinal, Cochrane ja Terveysportti. Asiasanoina
kaytettiin esimerkiksi Parkinsonin tauti, lapsen kehitys, vanhemman sairaus, vanhempi lap-
sensa tukijana ja alakouluikainen lapsi. Opinnaytetyohon haettiin tietoa suomen ja englannin
kielella. Tutkittavasta aiheesta loytyi enemman materiaalia englannin kielella. Kriittisesti tar-
kasteltuna opinnaytetyon joitakin kasitteita olisi voitu kuvata kattavammin, kuten esimerkiksi

perhe lapsensa tukijana ja perheen arki lapsen tukijana.

Tiedonhankintamenetelman luotettavuutta varmistettiin tekemalla puhelinhaastattelua var-
ten suunnitelma ja roolit kummallekin haastattelijalle. Haastattelut pidettiin niin, etta niista
saatiin juuri ne tiedot mita pitikin. Haastattelun luotettavuutta olisi voinut parantaa kasvok-
kain tehty haastattelu, jossa olisi voinut tarkkailla haastateltavan ilmeita ja eleita. Haastatte-
lun aikana olisi voitu esittaa lisa- ja tarkentavia kysymyksia, jolloin tutkimustulokset olisivat

olleet kattavampia.

Opinnaytetyon tulosten luotettavuuteen vaikuttaa se, etta haastateltavien oli hieman vaikea-

kin muistella vuosien takaista aikaa. Opinnaytetyon tuloksista on nahtavissa se, etta tuloksista
on voinut jaada puuttumaan jotain oleellista tietoa. Tutkimustulokset olisivat olleet erilaisia,

jos tapahtumista ei olisi kulunut niin pitkaa aikaa. Talla on vaikutuksensa siihen, etta taman

tutkimuksen tulokset eivat valttamatta kerro siita, mita on tutkittu. Seuraavia tutkimuksia
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ajatellen haastattelut voisi suorittaa kasvotusten, jolloin tarkentavien kysymysten esittami-

nen puolin ja toisin helpottuisi entisestaan.

8.4 Kehittamishaasteet ja -ehdotukset

Taman opinnaytetyon pohjalta jatkokehittamisehdotukseksi voisi taman opinnaytetyon poh-
jalta ehdottaa, etta asiaa tutkittaisiin lasten nakokulmasta. Koska opinnaytetyossa kuultiin
vain vanhemman nakokulma asioihin, heraa kysymys, kuinka erilaisia tutkimustulokset olisivat
olleet, jos tutkimus olisi tehty lasten nakokulmasta. Tulisi tutkia sellaista tietoa, jonka vain
lapsi itse voi kertoa. Jatkotutkimuksia voisi olla useampia. Lasta voitaisiin haastatella silloin,
kun vanhempi on vasta sairastunut tai silloin, kun lapsi itse olisi jo vanhempi ja vanhemman

sairastumisesta olisi aikaa jo vuosia.

My0s sairastuneen ihmisen puolisoa tulisi haastatella arjen muutoksista ja tuen tarpeista, silla
nekin tiedot ovat tarkeita ja voivat jopa erota sairastuneen kertomuksista. Nuorena Parkinso-

nin tautiin sairastuneen vanhempien tuen tarvetta voisi myos kartoittaa.

My0s sairauksien ymparilla leijuvan tabun halventaminen olisi jatkokehittamishaaste ja -idea.
Taman asian parissa riittaa varmasti tulevaisuudessa paljon tyota. Mita enemman sairauksista
ja myos Parkinsonin taudista puhutaan, sita enemman niita tutkitaan ja sita enemman niista

on saatavilla tutkimustietoa.

Jatkokehittamisehdotuksien mukaisten tutkimusten perusteella voitaisiin lisata Parkinsonin
tautia sairastavan, hanen puolisonsa ja lastensa tukemiseen liittyvaa tietoutta. Talloin saatai-
siin selville esimerkiksi, miten koko perhetta voitaisiin tukea terveydenhuollossa, jotta esi-

merkiksi lasten kehitys ja terveys edistyisi.

Opinnaytetyon toimeksiantajan antamasta palautteesta kay ilmi, etta Uudenmaan Parkinson-
yhdistyksessa voidaan miettia, olisiko jatkossa tarvetta perustaa lapsiperheille oma vertaistu-
kiryhma. Jos lapsiperheille jarjestetaan oma vertaistukiryhma, saadaan opinnaytetyon tutki-
musviittauksien avulla tietoa aiheesta tarkemmin. Saatua tietoa voi vertaistukiryhman vetaja

kayttaa keskusteluiden tukena.

Toimeksiantaja nostaa esille sosiaalisessa mediassa kaydyn keskustelun, ettei lapsiperheille
ole tukea tarjolla. Opinnaytetyossa paasi aaneen nelja haastateltavaa, jolloin otos on pieni,
mutta haastateltavat eivat kokeneet tai muista kokeneensa, etta lapsi tarvitsisi tukea. Lapsen
kehitysta, perhetta ja sairastumista kasittelevia tutkimuksia oli hyodynnetty opinnaytetyossa
melko runsaasti, jolloin saatuja vastauksia olisi voinut peilata suoraan jo tehtyihin tutkimuk-

siin.
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Opinnaytetyon toimeksiantajalla herasi myos ajatus ihmisten puheista lapsiperheiden tuesta.
Nailla puheilla taidetaankin hakea tukea yksilolle itselleen. Tukea tarvitaan sairaudesta kerto-
misesta lapselle; kuinka ja milloin kertoa seka miten itse oppii elamaan sairastuneena lasten
kanssa. Jatkokehittamisideaksi toimeksiantaja antaa konkreettisen opinnaytetyon ai-

heen “Millaista apua lapsiperhe tarvitsee sairauden eri vaiheissa?”. Tama aihe toisi varmasti
lisaa tarkeaa tietoa aiheesta, jota voitaisiin kayttaa hyodyksi kohdennetun tuen ja avun kehit-
tamisessa. Uudenmaan Parkinson-yhdistys haluaa jatkossakin tarjota opiskelijoille opinnayte-

tyoaiheita.
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P3adteema

Padkysymys

Alateemat

Alakysymykset

Tarkentavat kysy-
mykset

Vanhemman sairastu-
minen ja lapsen ter-
veys

Miten sairastumisesi
on nakynyt lapsesi

terveydessa?

Fyysiset oireet

Minkalaisia fyysisia oi-
reita lapsellasi on ollut
sairastumisesi jalkeen?

Onko lapsellasi ol-
lut tavanomaista
enemman esimer-
kiksi vatsakipuja tai
paansarkya?

Koulunkaynnin

Miten lapsesi koulun-

muutokset kdynti on sujunut sairas-
tumisesi jalkeen?
Psyykkiset oi- | Minkalaisia psyykkisia Onko lapsellasi ol-
reet oireita lapsellesi on tul- | lut tavanomaista
lut sairastumisesi jal- enemman esimer-
keen? kiksi itkuherk-
kyyttd, aggressiivi-
suutta tai vasynei-
syytta?
Ystavyyssuh- Miten lapsesi ystavyys-
demuutokset suhteet ovat muuttu-
neet sairastumisesi jal-
keen?
Vanhempi lapsensa Miten olette tuke- Kehityksen tu- | Miten olette tukeneet Miten lapsenne ke-
tukijana neet lastanne sairau- | keminen lastanne hdnen kehitys- | hityksen tuen tavat

tesi aikana?

vaiheissaan?

ovat vaihdelleet
alakoulun aikana?

Perheen arki-
elama lapsen

Mitka asiat muuttuivat
perheenne arkieldamassa

Mita asioita per-
heenne piti ennal-

tukijana sairastuessanne? laan kodin arjessa?
Miten tuitte lastanne Miten tuitte lapsen
muuttuneessa perheen | ja vanhemman roo-
arjessa? lien sdilymista per-
heessa?
Keskustelu Minkalaisia keskusteluja | Miten kerroit lap-

lapsen kanssa
tukemisen me-
netelmana

olette kdyneet lapsenne
kanssa?

sellesi sairaudes-
tasi?

Mista asioista kes-
kustelitte?

Minkalaiset keskus-
telut tukivat las-
tanne?

Liite 1: Teemahaastattelurunko.
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Pelkistykset

Alaluokka

Ylaluokka

Tyttarella huoli aidin parjaamisesta

Huolehtii aidin laakkeiden ottami-
sesta.

Pelkaa isan joutumista pyoratuoliin—

Lapselle ilmeni myohemmin pelkoja
isan toimintakyvyn heikkenemisesta

Sairastumisen edetessa, alkoi esiin-/v
tymaan erilaisia tunteita.
Pettymyksen tunne, kun isa ei pysty-
kaan tekemaan kaikkea samaa kuin
ennen.

Lapsen vaikea kasitella isan muuttu-
mista sairauden myota

Turhautuneisuus ja karsimattomyys

Tunnereaktioiden seka kielteisten
tunteiden voimistuminen menevat
yhdenmukaisesti

Ei tieda yhteytta Parkinsonismiin —

oireilu aidin sairaudesta.

Esiintynyt ahdistuneisuutta ja pa
kihairiota. Mutta ei voi erotella,
mika liittyy mihinkin.

o

Sairaus osa elamaa niin lapsetkin tosi
hyvin sopeutuvat ja mukautuvat U/'
lanteeseen

Vaikea sanoa, johtuuko psyykkiner/'

A
Huoli vanhemman parjaami-
sesta —

Pelkoja sairauden seurauksista
v

Sairastumisen edetessa, alkol‘
esiintymaan kielteisia tun-
teita.

/‘1
/4

Psyykkisia oireita vaikea liittaa
Parkinsonismiin sairastumiseen

/4

Lapset sopeutuvat tilantee-
seen sairauden edetessa

Huoli vanhemman sairau-
den seurauksista itse van-
nemmalle

Kielteiset tunteet

Oireet eivat valttamatta
liity vanhemman sairau-
teen.

Sopeutuminen vanhem-
man sairastumiseen

Liite 2: Esimerkki sisallonanalyysista.
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Hei!

Opiskelemme sairaanhoitajaksi Laurea-ammattikorkeakoulussa Hyvinkaan kampuksella. Sai-

raanhoitajakoulutuksen loppuvaiheeseen kuuluu opinnaytetyon tekeminen. Meidan opinnayte-
tyomme tarkoituksena on selvittaa ja kuvata Parkinsonin tautia sairastavan vanhemman koke-
muksia siita, miten hanen sairastumisensa on vaikuttanut perheen alakouluikaisen lapsen fyy-
siseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen terveyteen seka miten vanhempi on tukenut lastaan pitka-

aikaissairautensa aikana. Opinnaytetyon toimeksiantaja on Uudenmaan Parkinson yhdistys ry.

Opinnaytetyo toteutetaan puhelinhaastatteluna, joka kestaa noin 45 minuuttia. Haastattelu
on tyyliltaan keskustelunomainen. Osallistuminen haastatteluun on vapaaehtoista. Siihen osal-
listumisen voi perua kokonaan tai haastattelun voi keskeyttaa, mikali niin haluaa. Puhelu nau-
hoitetaan ja sen sisalto kirjoitetaan sanasta sanaan auki ja sen jalkeen puhelun nauhoite pois-
tetaan. Opinnaytetyon eri vaiheet ja kirjallinen julkinen raportti julkaistaan yksityisyyden
suojaa kunnioittaen, joten teita ei voida tunnistaa lainkaan. Valmis opinnaytetyo julkaistaan

kesakuun alussa Theseus-verkkosivulla, josta se on vapaasti luettavissa.
Seuraavassa on kysymykset, joista keskustellaan haastattelun aikana.
1. Miten sairastumisenne on nakynyt lapsenne terveydessa?
- Minkalaisia fyysisia oireita lapsellanne on ollut sairastumisenne jalkeen?
- Minkalaisia psyykkisia oireita lapsellanne on ollut sairastumisenne jalkeen?
- Miten lapsenne koulunkaynti on sujunut sairastumisenne jalkeen?
- Miten lapsenne ystavyyssuhteet ovat muuttuneet sairastumisenne jalkeen?
2. Miten olette tukeneet lastanne sairautenne aikana?
- Miten olette tukeneet lastanne hanen kehitysvaiheessaan?
- Minkalaisia keskusteluja olette kayneet lapsenne kanssa?
- Miten olette tukeneet lastanne kotinne arjessa?
- Mitka asiat muuttuivat arkielamassa sairastuessanne?
- Mita asioita perheenne piti ennallaan kodin arjessa?
- Miten lapsen ja vanhemman roolit muuttuivat sairastumisenne jalkeen?

- Kuinka paljon lapsenne osallistuivat perheen arjen tekemisiin sairastumisenne jalkeen?



Lisatietoja voit kysya sahkopostilla osoitteesta henna.jarvenpaa@student.laurea.fi

Ystavallisesti,

Henna Jarvenpaa ja Petra Nyfors

Liite 3: Haastattelukirje.
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