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1 Johdanto

Leukemiaan, verisyopaan sairastuu vuosittain noin 50 lasta. Leukemia jaotellaan
kroonisiin ja akuutteihin leukemioihin, jotka poikkeavat toisistaan oirekuvan seka
ennusteen nakokulmasta. (Sylva Ry. 2020.) Tamanhetkisen hoidon ansiosta
suurin osa leukemiaan sairastuneista lapsista paranee. Akuutissa lymfaattisessa
leukemiassa paranemisprosentti on 80 ja akuutissa myelooisessa leukemiassa

parantuneiden osuus on yli puolet. (Kaikki syévasta 2020.)

Vakava sairastuminen aiheuttaa lapselle vakavan stressitilan muuttuvien arkiru-
tiinien seka elinymparistén muuttumisen vuoksi. Taman lisaksi uudet hoidot voi-
vat tuntua pelottavilta. Erindiset kaytdoshairiét, johtuen esimerkiksi lapsen koke-
masta eroahdistuksesta, eivat ole tavattomia. Eroahdistuksesta johtuvilla kay-
toshairioilla voi olla vaikutusta lapsen myohemman ian tunne-elamaan seka op-
pimisvaikeuksiin. (Sorsa, M. 2004, 3)

Parisuhteen voivavaroja lisaa hyvinvoiva yksilo. Se, kuinka yksilot voivat keske-
naan parisuhteessa vaikuttaa siihen, kuinka perheen vakaviin tilanteisiin suhtau-
dutaan. (Vaestoliitto.) Lapsen sairastuminen vakavasti on vakava tilanne ja se
asettaa perheen ja parisuhteen akilliseen muutokseen. Vallitseva jarjestys muut-

tuu ja haaveet ja suunnitelmat jaavat taka-alalle. (Lastentalo 2020.)

Opinnaytetydn tavoitteena on selvittaa, kuinka lapsen sairastuminen leukemiaan
vaikuttaa vanhempien valiseen parisuhteeseen. Opinnaytetyd toteutetaan laadul-

lisella tutkimusmenetelmalla ja tieto kerataan teemahaastattelulla.



2 Lasten leukemia

2.1 Leukemia eli verisyopa

Leukemia tarkoittaa verisyopaa (Salonen, J. 2019). Se on yleisin lasten sairas-
tama syopa (Sasse, E., Sasse, A., Brandalise, S. & Clark, O. 2005.) Vuosittain
leukemiaan sairastuu Suomessa noin 50 lasta. Suurin osa leukemiaan sairastu-
neista lapsista on sairastuessaan alle 5-vuotiaita. (Sylva Ry 2020.) Kysei-
nen syopa eroaa hyvin suuresti muista syOpatyypeista, silla leukemia ei ai-
heuta tavallisesti yksittaisia kasvaimia elimistoon. Leukemiassa syopasoluja on
ympari elimistdéa, silld ne kulkevat elimistossa kiertavassa veressa ja luuyti-
messa. (Salonen, J. 2019.) Tarkemmin sanottuna leukemiaan sairastuneen luu-
ytimessa valkosolujen esiasteissa tapahtuu muutosta, ja leukemiaan sairastu-
neella nama valkosolujen esiasteet muuttuvat pahalaatuisiksi syopaso-
luiksi. Tdma luuytimen valkosolujen esiasteen muuttuminen taas aiheuttaa sen,
ettei luuydin toimi endaa normaalisti. (Syopajarjestdét 2020.) Luuydin rakentuu
verkkomaisista sidekudosten saikeistd. Naiden saikeiden sisalla ja lomissa on
erilaisten verisolujen kantamuotoja tai rasvakudosta. Luuytimen verisolujen kan-
tamuotoja sisaltadvaa kohtaa sanotaan punaiseksi luuytimeksi ja rasvakudosta si-

saltavaa kohtaa keltaiseksi luuytimeksi. (Duodecim terveyskirjasto 2020.)

2.2 Valkosolujen tehtavat

Terveiden valkosolujen, leukosyyttien, tarkein tehtava on torjua erilaisia infekti-
oita. Aikuisen ja lapsen veressa on suunnilleen sama maara valkosoluja, noin
viisi miljardia solua litrassa.(Jalanko, H. 2020.) Tarkemmin sanottuna valkosolu-
jen viitearvo on 3.4 —8.2E9/I. Valkosolujen maara veressa voi nousta esimerkiksi
bakteeritulehduksen vuoksi tasolle 20 — 30E9/I. Leukosyytit voivat olla lievasti ko-
holla my6s muun muassa raskauden, fyysisen tai psyykkisen rasituksen, ateri-
oinnin, tupakoinnin tai tablettikortisonikuurin vuoksi. On olemassa myds erilaisia
sairauksia, joissa leukosyyttien arvo veressa menee alle viitearvojen, talloin ky-
seessa on leukopenia. Leukopeniaa aiheuttaa esimerkiksi luuytimen harvinaiset
sairaudet ja sydvan hoidossa kaytettavat solunsalpaajat. Leukemiaan sairastu-

neella valkosolujen arvot nousevat reilusti yli viitearvojen. (Eskelinen, S. 2016.)



Valkosoluja on useita eri tyyppeja, ja ne kukin toimii mekanismeiltaan ja toimen-
kuviltaan eri tavoin (Jalanko, H. 2020). Leukosyytit jaetaan neutrofiilei-
hin, eosinofiileihin, basofiileihin, monosyytteihin ja lymfosyytteihin. Neutrofii-
leja on veressa eniten, noin 55 — 70%. Neutrofiilien paaasiallinen tehtava
on saada aikaan akuutti tulehdusvaste kehon kudosvaurioituneeseen kohtaan,
seka tuhota kehoon tunkeutuneet mikrobit, esimerkiksi bakteerit. Neutrofiilit toi-
mivat ympari kehoa, jokaisessa kehon kudoksessa. Eosinofiilit puolestaan tuhoa-
vat kehoon tunkeutuvia taudinaiheuttajia. Myos eosinofiileja hyddynnetaan lahes
jokaisessa elimistdon osassa. Basofiilien tarkeimpia tehtavia ovat loistautien vas-
taan taisteleminen ja veren hyytymisen estaminen. Basofiilit osallistuvat myds al-
lergisten reaktioiden torjuntaan vapauttamalla allergisten reaktioiden yhteydessa
histamiinia. Monosyytit suojaavat elimistoa bakteereilta, viruksilta ja loisilta. Mo-
nosyyteilla on myds erikoisominaisuutena kyky siirtya veresta kudoksiin ja eri-

koistua makrofageiksi eli sy6jasoluiksi (Puhti 2020.)

Lymfosyytteja on myoOs elimistossa suuri maara, 20 — 30% valkosolujen maa-
rastd. Ne muodostuvat luuytimessa. Noin 25-% lymfosyyteista jaa kypsymaan
luuytimeen, kunnes niistd muodostuu B-lymfosyytteja. 75-% lymfosyyteista jat-
kaa luuytimesta matkaa kateenkorvaan ja kypsyvat ja muuttuvat siella T-lymfo-
syyteiksi. B-lymfosyytit, eli muistisolut, huolehtivat elimiston immunoglobisesta,
eli vasta-aineiden, muistista. Niiden tehtava on tunnistaa elimistéssa aiemmin al-
lergisen reaktion aiheuttanut vasta-aine ja tuottaa vasta-ainetta allergista reak-
tiota vastaan. T-lyfosyytit jaetaan viela kolmeen luokkaan, T-tappajiin, T-auttajiin
ja T- estajiin. T-tappajasolut tuhoavat infektoidut solut, seka ne voivat tuhota eli-
miston vieraita soluja, kuten sydpasoluja. T-auttajasolut auttavat B-lymfosyytteja
ja muita T-lymfosyytteja ohjaamalla niiden immuunivastetta, eli tapaa reagoida
niiden kohtaamiaan vasta-aineita. T-estajasolujen tarkein tehtava on yrittaa pitaa

elimiston puolustusjarjestelma tasapainossa. (Puhti 2020.)

2.3 Leukemian eri muodot

Leukemia voi ilmetd monena eri muotona. Paapiirteittain leukemiat jaetaan

akuutteihin ja kroonisiin leukemioihin. (Salonen, J. 2019.) Akuutti leukemia jaotel-



laan vield akuutiksi lymfoblasti- tai lymfosyyttileukemiaksi ja akuutiksi myeloo-
iseksi leukemiaksi (Sylva Ry 2020). Krooninen leukemia voidaan jaotella krooni-
seen lymfaattiseen leukemiaan ja krooniseen myelooiseen leukemiaan (Salo-
nen, J. 2019). Leukemioiden jako lymfaattisiin ja myelooisiin leukemioihin tapah-

tuu leukemiasolujen rakenteen mukaan (Terveyskyla 2018).

2.3.1 Akuutti lymfaattinen leukemia, ALL

Akuutti lymfaattinen leukemia, ALL, on yleisin leukemian muoto leukemiaan sai-
rastuneilla 2 — 8 -vuotiailla lapsilla. Tarkemmin sanottuna ALL todetaan yleisim-
min kolmen-neljan vuoden idssa. (Kaikki syovasta, 2020.) Tama leukemian
muoto on lahtdisin varhaisista luuytimen soluista (Tampereen yliopistollinen sai-
raala 2020). ALL voidaan jaotella viela matalan riskin, keskikokoisen riskin ja kor-
kean riskin ryhmaan. Tama jako maaritelldaan taudin uusiutumisriskin  mu-
kaan. Uusiutumisriski on korkea, jos valkosolujen maara veressa on yli 100 x
10e9/Il. Toinen merkki siita, etta akuutilla lymfaattisella leukemialla on korkea uu-
siutumisriski, on se, ettei blastit ole reagoineet nelja viikkoa kestavaan alkuhoi-
toon eli induktiohoitoon riittavasti ja ALL on syntymekanismiltaan peraisin T-lym-
fosyyteista. (Kaikki syovasta, 2020.) Blastisoluilla tarkoitetaan epakypsia valko-
soluja (Tampereen yliopistollinen sairaala 2020). Kolmas vaikuttava tekija kor-
kean uusiutumisriskin ALL:aan on se, etta leukemiablasteissa on tiettyja kromo-
somien uudelleenjarjestymia ja morfologisia, muotoon ja rakenteeseen liitty-

via ominaisuuksia (Kaikki syovasta, 2020 ; Duodecim terveyskirjasto 2020).

2.3.2 Akuutti myelooinen leukemia, AML

Akuutti myelooinen leukemia, AML, on pahalaatuinen veritauti, jossa luuyti-
men myelooisissa valkosolujen esiasteissa tapahtuu hallitsematonta jakaantu-
mista. Muutosta tapahtuu kaikissa muissa veren valkosoluissa lukuun ottamatta

T- ja B-soluja. (Terveydentukena.fi. 2020.)
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2.3.3 Krooninen lymfaattinen leukemia, KLL

Krooninen lymfaattinen leukemia, KLL, on KML:n tavoin hitaasti eteneva syopa-
sairaus, joka todetaan usein sattumaldoydoksena esimerkiksi muun sairauden yh-
teydessa tehtavista tutkimuksista. Suomessa tata miehilld naisia useam-
min esiintyvaa syopasairautta todetaan vuosittain noin 200. KLL-diagnoosin saa-

neet ovat yleensa yli 50-vuotiaita ja tautia ei esiinny lapsilla. (Salonen, J. 2019.)

2.3.4 Krooninen myelooinen leukemia, KML

Krooninen myelooinen leukemia, KML, kantasolujen, verisolujen esiasteiden, hi-
taasti eteneva sydpasairaus. KML:lle on tyypillista neutrofiiileiksi nimettyjen ve-
ren valkosolujen lisdantynyt tuotanto. Tauti on harvinainen ja Suomessa siihen
sairastuu vuosittain noin 50 40-70 -vuotiasta. Kroonista myelooista leukemiaa

esiintyy myds lapsilla, mutta se on todella harvinainen. (Salonen, J. 2019.)

Taudin syntymissyyta ei tunneta, mutta se on ensimmainen sairaus, jonka taus-
talla I0ydettiin kromosomipoikkeavuus, Philadelphia-kromosomisiirtyma. Siina
kromosomit 9 ja 22 ovat yhdistyneet vaarin, jonka vuoksi muuntunut geeni tuottaa
aktiivista tyrosiinikinaasi-entsyymia. Tama entsyymi johtaa verisolujen liialliseen
tuotantoon. Tauti ei kuitenkaan ole periytyva, silla geenimuutos ei ole synnynnai-
nen. (Salonen, J. 2019.)

2.4 Leukemian oirekuva

ALL:ssa ja AML:ssa on samankaltaiset oireet. Oireisiin kuuluu vasymysta, pitkit-
tynytta kuumetta, luustokipuja ja erilaisia vuoto-oireita. Yleensa akuuttiin leuke-
miaan sairastuneella oireena on myos erittain herkasti iimaantuneet mustelmat.
Myds paansarky, nakohairiot ja kehon puutumisoireet voivat kertoa akuutista leu-
kemiasta. Hieman epatyypillisempia oireita voivat olla yska, hengenahdistus ja
siihen liittyva kuume, naihin oireisiin useampikaan antibioottikuuri ei auta. Oirei-
den pitkittyminen onkin usein syy laakarin maaraamiin verikokeisiin. Verikokeissa

ilmaantuneet poikkeavuudet johtavat jatkotutkimuksiin.
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KML todetaan usein poikkeavien veriarvojen vuoksi tehdyissa jatkotutkimuk-
sissa. Toteamishetkella potilas on siis usein oireeton. Tauti voi aiheuttaa lampoi-
lya, laihntumista, yohikoilua, vasymysta seka pernan suurentumisen. Myds veren-
kiertohairioita ja verenvuotoja voi esiintya, jos veren valkosolujen maara on suuri.
Valkosolujen lisaksi veressa on useimmiten normaalia enemman verihiutaleita,

eli trombosyytteja. (Salonen, J. 2019.)

Sairastuneelle nakyvat oireet taudin edetessa ovat suurentuneet imusolmukkeet
nivustaipeissa, kainaloissa tai kaulalla. Niiden lisaksi maksa ja perna voivat suu-
rentua. Fysiologisia muutoksia ovat yohikoilu, kuumeilu, vasymys seka laihtumi-
nen. KLL-potilaiden vastustuskyky heikkenee, jonka vuoksi he ovat alttimpia sai-
rastumaan bakteerien aiheuttamiin kuumetauteihin. (Salonen, J. 2019.)

KLL-potilailla normaalien verisolujen muodostus hairiintyy, silla sairaat solut vie-
vat tilaa luuytimesta terveilta verisoluilta. Taudissa esiintyy hemolyysia, punaso-
lujen hajoamista, tai verihiutaleiden tavallista nopeampaa hajoamista. Edella mai-
nittu voi johtaa alhaiseen hemoglobiiniin eli anemiaan, tai verihiutaleiden niuk-
kuuteen eli trombosytopeniaan sekd mustelmataipumukseen. (Salonen. J.
2019.)

2.5 Tutkimukset ja diagnosointi

Akuutin leukemian nopeasti ilmenevien oireiden vuoksi, potilaat hakeutuvat 1aa-
kariin yleisesti melko nopeasti oireiden ilmaannuttua. Akuutti leukemia diagno-
soidaan verikokeilla verenkuvan muutosten perusteella. Kroonisen leukemian
|I0ytyminen taas tapahtuu usein sattumalta, kun potilaalta otetaan veriko-
keita. (Docrates syOpasairaala 2020.)

Yleisesti ottaen leukemia epailyssa potilaalta otetaan pieni verenkuva eli
PVK. Suurin poikkeama verenkuvassa tapahtuu leukosyyteissa, joiden maara
yleisesti nousee poikkeavan suureksi, mutta voi myos laskea viitearvojen alapuo-

lelle. Leukemia potilaan verenkuvassa myos verihiutaleita eli trombosyyttteja on
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normaalia vahemman. Usein leukemiaan sairastuneilla potilailla todetaan veren-
kuvassa myos hemoglobiinipitoisuuden laskua viitearvojen alapuolelle, mika tar-

koittaa sita, etta potilaalla on anemia. (Terveyskyla 2018.)

Leukemian varmistaminen ja leukemiatyyppien erottaminen tapahtuu aina yli-
opistollisessa sairaalassa hematologisessa yksikossa. Diagnoosi varmistetaan
ottamalla potilaalta luuytimesta koepala seka ruiskulla imaisemalla luuydinnayte.
Potilaalta otetaan myos hyvin paljon erilaisia verikokeita. (Docrates syopasai-
raala 2020.)

Akuutin leukemian tunnistaa verikokeissa ja luuytimessa nakyvista epakypsista
leukemiasoluista eli blastisoluista. Kroonisessa leukemiassa leukemiasolut ovat
yleisesti hyvin samankaltaisia kuin terveet verisolut, mutta naiden leukemiasolu-

jen maara on huomattavasti lisdantynyt. (Docrates sydpasairaala 2020)

Lisaksi tarkka diagnoosi leukemiatyypeista voidaan tehda leukemiasolujen pinta-
merkkitutkimuksella. Tallaisen tutkimuksen lisaksi voidaan tehda kromosomi- ja
geenitutkimus, joka antaa diagnoosin tarkkuuden lisaksi myds viitteita leukemian

ennusteesta. (Docrates syopasairaala 2020)

2.6 Leukemian hoito

Sytostaatit, eli solunsalpaajat ovat yksi ladkeaineryhma, jota kaytetdan yhtena
hoitomuotona syévan hoidossa. Niiden teho perustuu siihen, etta ne vaurioittavat
soluja, jotta niiden jakautuminen ei enaa ole mahdollista ja nain ollen ne kuole-
vat. Solusalpaajilla saadaan erityisesti estettyd DNA:n ja RNA:n solunjakautumis-
prosessi. Syovan hoidossa solunsalpaajilla on tarkoituksena tuhota syopakas-
vaimia. On huomioitava, etta solunsalpaajilla tuhotaan lahes aina myds terveita
soluja, josta aiheutuu aina erinaisia haittavaikutuksia. Solunsalpaajia on erilaisia
ja ne jaotellaan vaikutusmekanismin mukaan. Erilaiset solunsalpaajat vaikuttavat

soluihin eri tavoin. (Johansson, R. 2018.)
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Allogeenisia kantasolusiirtoja kaytetaan lapsuusiassa vaikeiden ja uusiutuneiden
leukemioiden, ablastisen anemian ja harvojen ja vaikeiden synnynnaisten sai-
rauksien hoidossa (Terveyskyla 2019). Sana allogeeninen viittaa siihen, etta
kantasolun luovuttaja on potilaan sisarus, rekisteriluovuttaja tai jompikumpi poti-
laan vanhemmista. (Helsingin yliopistollinen sairaala 2020). Ablastisella anemi-
alla tarkoitetaan sairautta, jossa potilaalta puuttuu tai on hyvin niukasti luuydin-
soluja, seka veren kaikkia solumuotoja (Duodecim terveyskirjasto 2020). Kanta-
solun luovuttajan kudostyypin on oltava yhteensopiva potilaan kudostyypin

kanssa, jotta kantasolujen siirto on turvallista.

Ennen kuin potilaalle voidaan antaa luovuttajalta saatuja kantasoluja, on hanelle
tehtava ensihoito. Tama hoito kestaa yleensa muutamasta paivasta reiluun viik-
koon. Hoito toteutuu laakehoitona tai ladkehoidon ja sadehoidon yhdistel-
mana. Ensihoito tehdaan, jotta potilaan luuydin saadaan tyhjennettya sairastu-
neista soluista. Hoidon tarkoituksena on myos pienentaa potilaan kykya siirteen
hyljintaan. Potilaan elimistollda menee noin 1-3-viikkkoa siihen, kunnes nah-

daan, onko siirretyt kantasolut toimivia. (Terveyskyla 2019.)

ALL—potilaista noin 10% saa hoitojaksojen aikana allogeenisia kantasolusiir-
toja. Nykyaan kantasolusiirtoja annetaan ALL-potilaille entistd vahemman, silla
solunsalpaajahoidot ovat kehittyneet. (Lohi, O., Harila-Saari, A. & Taskinen, M.
2013). Yleisesti ottaen akuuttien leukemioiden ensisijainen hoitomuoto on solun-
salpaajahoito. Jos leukemia on hyvin vaikea asteinen, voidaan hoitomuotoina
lisaksi kayttaa sadehoitoa ja kantasolusiirtoja. (Turun yliopistollinen sairaala
2017.) ALL:n hoidossa kaytetiin ennen keskushermoston sadehoitoa, mutta se
on korvattu ladkehoidolla, silla se on haitallista kehittyville aivoille. Sadehoito li-

saa pitkaaikaishaittoja, joten sen valttdminen on suotavaa. (Lohi, O. ym. 2013).

Lahes poikkeuksetta leukemiapotilaat tarvitsevat erilaisia tukihoitoja paaasiallis-
ten leukemiahoitomuotojen lisaksi. Tallaisilla tukihoidoilla tarkoitetaan esimer-
kiksi tulehduskipuldakehoitoa ja verituotteiden saantia. Leukemiaa sairastavat
potilaat ovat my0s erittain herkkia saamaan erilaisia tulehduksia. Taman vuoksia
leukemia potilaat joutuvatkin useasti sairaalahoitoon infektioiden vuoksi. (Turun

yliopistollinen sairaala 2017.)
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ALL:n hoitoprosessi kestda Suomessa yleisesti noin 2,5 vuotta (Tampereen yli-
opistollinen sairaala 2020). Suomessa kaikille ALL:aan sairastuneille on kay-
tossa yhtenainen hoito-ohjelma. Tama ohjelma on nimeltdédan NOPHO ALL-
2008. Tama ohjelma voidaan erillisesti jaotella viela taudin uusiutumisriskin mu-
kaan tavanomaisen, lisdantyneen ja suuren riskin ohjelmiin. ALL:aa sairastavista
tavanomaista hoitoa saa noin 50-60%, lisdantyneen riskin  hoitoa
noin 30% ja suuren riskin hoitoa 10-15%. Hoito-ohjelmassa on nelja eri vaihetta.
Nama vaiheet ovat alkuhoito-, konsolidaatio-, tehostus- ja yllapitovaihe. (Lohi,
O., Kanerva, J., Taskinen, M., Harila-Saari, A., Rounioja, S., Jahnukainen, K.,
Lahteenmaki, P. & Vettenranta, K. 2013.) Kyseisilla hoitojaksoilla on kaytdssa

voimakkaat solunsalpaajien yhdistelmakuurit. (Terveydentukena 2020.)

Alkuhoito kestaa noin nelja viikkoa. Neljan viikon aikana ALL on tarkoitus saada
remissio tilaan. Remissiolla tarkoitetaan sita, etta leukeemisten solujen maara
vahenee ja verenmuodostus palautuu normaaliksi. (Lohi, O. 2013.) Alkuhoi-
dossa hoitomutona kaytetaan solunsalpaajia (Terveydentukena.fi  2020). Al-
kuhoito ei kuitenkaan poista kaikkia leukeemisia soluja, vaan verenkier-

toon jaa viela jopa 10*0 leukeemista solua (Lohi, O. 2013).

Leukeemisten solujen maara yritetddn vahentaa entisestaan kondolisaatio vai-
heessa. Kondolisaatiovaihe aloitetaan valittdmasti alkuhoidon loputtua. (Lohi, O.
ym. 2013.) Kondolisaatiohoito tarkoittaa vakautushoitoa. Tavallisen- ja lisaanty-
neenriskin ryhmaan kuuluvilla potilaat hoidetaan tassa hoitojaksossa yleisesti so-
lunsalpaajilla, eika heille tarvitse tehda kantasolusiirtoja. Suureen riskiin kuulu-
ville potilaille tehdaan solunsalpaajahoidon lisaksi allogeenisia kantasolusiir-
toja. Kantasolusiirrot tehdaan yleisesti vasta kolmen vakautushoitojakson jal-

keen (Terveydentukena 2020.)

Tehostusvaihe on alkuhoidon tapainen intensiivinen hoitojakso. Tehostusvaihe
voidaan toteuttaa heti kondolisaatio hoidon peraan tai juuri ennen yllapitohoidon
aloittamista. (Lohi, O. ym. 2013.)
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Yllapitohoitojaksossa potilaalle annetaan suun kautta otettavia solunsalpaa-
jia (Lohi, O. ym. 2013). Solunsalpaajia annetaan ALL-potilaille niin kauan, kun-
nes taudin alkuperaisesta diagnoosista on kulunut kolme vuotta (Terveydentu-
kena.fi 2020). Yllapitohoitojakso on koko hoito-ohjelman kannalta erityisen tar-
kea potilaille, jotka kuuluvat tavanomaiseen tai lisdantyneen riskin ALL-potilai-
siin. Jos potilas tarvitsee suuren riskin hoitomuotoa, annetaan hanelle naiden hoi-
tojaksojen lisaksi alkuhoidon jalkeen noin kuukauden valein vahvoja solunsal-

paajakuureja. (Lohi, O. ym. 2013.)

3 Vaikutukset parisuhteeseen ja perheeseen lapsen sairastu-
essa vakavasti

3.1 Parisuhde ja sen hyvinvointi

Kasitteena parisuhde on moniulotteinen. Parisuhteesta voidaan puhua, kun kaksi
ihmista on muuttanut yhteen ja heilla on seksuaalista ja emotionaalista lahei-
syytta. Kun siihen lisatdan halu olla toiselle uskollinen ja halu vastata toisen odo-
tuksiin, voidaan puhua parisuhteen syntymisesta. (Kontula, O. 2009.) Yhteen
muuttaminen ei kuitenkaan nykypaivana ole parisuhteen tae, vaan voidaan pu-
hua myos erillissuhteista, joissa pariskunta asuu omissa talouksissaan (Kon-
tula, O. 2013).

Tutkimuksien mukaan ihmisten hyvinvointia ja onnellisuutta lisdavat terveyden
lisaksi merkitykselliset ihmissuhteet. Fyysista ja psyykkista hyvinvointia tarkastel-
lessa keskiossa ovat juuri merkitykselliset ja 1aheiset inmissuhteet, sitoutuminen
ja sosiaalinen paaoma. Yksi onnellisuuden maaritelmista onkin, ettad henkildlla on
elamassaan tarkea ihminen, jolle uskoutua. Kumppanilta saatu sosiaalinen tuki
lisaa tunneperaista laheisyytta ja vahvistaa kasitysta siita, etta yhdessa selvitdan
myOs elaman vaikeista ajanjaksoista. (Kontula, O. 2013.)

Tyytyvaisyys omaan puolisoon on avainasemassa, kun elamassa ilmenee vas-

toinkaymisia. Tyytyvaisyydella tarkoitetaan kokemusta arvostetuksi tulemisesta
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ja sita, etta parisuhde vastaa omia odotuksia. Molemminpuolinen kunnioitus, toi-
siaan vastaavat elamaarvot ja kommunikaatiokyky tulevat ilmi Kontulan (Kontula,
O. 2013) Perhebarometrissa, kun tarkastellaan hyvaa ja onnistunutta parisuh-
detta.

Parisuhteen hyvinvointi ei ole irrallinen kasite, vaan se on vaikutuksen alaisena
elamassa tapahtuville muutoksille. Se, kuinka perheessa ja parisuhteessa vas-
taan tuleviin vastoinkaymisiin suhtaudutaan, riippuu siita, kuinka yksilot voivat
keskenaan parisuhteessa. (Lastenmielenterveystalo 2020.) Perheen erityistilan-
teissa, kuten lapsen sairastuessa, perheen rutiinit muuttuvat. Talléin parisuhteen

hyvinvointi on avainasemassa. (Parisuhdekeskus 2020.)

Parisuhteen ja perheen voimavaroja lisaa hyvinvoiva yksilo. Kun tama yksilo saa
rakkautta ja myos rakastaa, lisaa se fyysista ja psyykkista hyvinvointia, joka nain
ollen ilmenee voimavarana. Valittdminen ja huolenpito kannattelee parisuhteen
lisdksi myds perhettd sen myotad ja vastoinkdymisissa. (Parisuhdekeskus
2020.)

Parisuhde muuttuu vaajaamatta, kun perheeseen syntyy lapsi. Yhteisen ajan va-
heneminen tai puuttuminen kokonaan vaikuttaa parisuhteeseen. Talldin pienet
huomionosoitukset ja keskustelu ovat tarpeen suhteen elavoittamisessa ja vas-

tavuoroisuuteen pyrkimisessa. (Lastenmielenterveystalo 2020).

Parisuhteen ja vanhemmuuden yhteen sovittaminen voi olla haaste. Naita kahta
tasapainotellessa yleensa parisuhteen hoitaminen jaa toissijaiseksi vanhemmuu-
den viedessa kaiken ajan. Ihannetilanteessa vanhemmuus ja kumppanuus ovat
samalla viivalla. Talléin pariskunta muodostaa yhteisen vanhemmuuden lasten
hoitamisessa. Tama tarkoittaa sita, ettd vanhemmuus ja parisuhde eivat vie aikaa
toisiltaan, vaan yhteisen vanhemmuuden lisaksi aikaa ja halua jaa myds yllapita-
maan parisuhdetta. (Vaestaliitto 2020.)

Vaikka lapsen hoitaminen ja kasvattaminen vaativat vanhemmilta paljon, se
myo0s antaa. Parisuhteen uusi ulottuvuus, vanhemmuus, rikastuttaa ja tuottaa iloa

molemmille osapuolille. (Lastenmielenterveystalo 2020.)
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3.2 Perhe nykypaivana

2010 julkaisussa eurooppalaisessa arvotutkimuksessa korostuu suomalaisten
kasvanut arvostus perhetta kohtaan. Erittain tarkeaksi asiaksi elamassa perheen
mieltavat 97 prosenttia avio- tai avoliitossa olevista naisista ja 90 prosenttia mie-
hista. (Vaestaliitto, 2010.) Vaestoliiton perhebarometrin (2010) mukaan perhe ja
parisuhde ovat kautta aikain olleet yhteiskunnan yksi tarkeimmistd kannatteli-
joista ja ndin on yha. Perhesuhteiden moninaistuessa ne eivat meneta suosio-

taan, vaan suosio on kasvanut.

Mielikuva perheesta rakentuu perhemalliin, jossa on yksi tai useampi vanhempi
ja lapsi, ja he yhdessa jakavat emotionaalisen suhteen ja kodin. Kuitenkin per-
heen kasite on moninaistunut, eika perheeksi lasketa ainoastaan ydinperhekasi-
tettd. Ne ratkaisut ja muutokset joita perheen vanhemmat tekevat, ohjaavat ja
muuttavat perheen sisaisia olosuhteita, seka vaikuttavat lapseen ja hanen ela-
maansa. Ydinperhekasitteen vaistyessa perheesta voidaan puhua tilanteessa,
jossa lapsella on yksi tai useampi vanhempi seka esimerkiksi sisaruksia vanhem-
pien uusista liitoista. Perheesta puhutaan myos sateenkaariperheesta, monikult-
tuurisesta perheesta seka lapsettomasta perheesta. (Jarvinen, R., Lankinen,
A., Taajamo T., Veistila, M., Virolainen, A. 2012, 31.)

3.3 Lapsen vakavan sairastumisen vaikutukset lapseen itseensa

Perheen lapsiksi luetellaan vanhempien kanssa asuvat biologiset lapset, ottolap-
set ja puolison biologiset lapset ja ottolapset (Tilastokeskus 2020). Unicefin maa-
ritelman mukaan kaikki alle 18-vuotiaat henkilot lasketaan lapsiksi (Hetemaki, |.
2009). Lapsen vakava sairastuminen aiheuttaa lapselle vakavan stressiti-
lan (Sorsa, M. 2004, 3.). Stressi on tilanne, jossa henkil6on kohdistuu niin paljon
haasteita ja vaatimuksia, ettd ihmisen voimavarat ovat erittain tiukoilla tai jopa
ylittyvat (Mattila, A. 2018). Lapsen sairastuttua leukemiaan stressitilan laukaisi-

joita ovat mm. akillinen sairastuminen ja sairaalaan joutuminen. Lapselle tallainen
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vakava sairastuminen on lahes aina hyvin pelottava tilanne, silla lapsen tutut ar-
Kirutiinit ja elinymparistot muuttuvat. Lapsi joutuu uusiin hoitoihin ja jo pelkastaan
se voi tuntua lapsesta pelottavalta. (Sorsa, M. 2004, 3.)

Lapsen vakavalla sairastumisella on aina vaikutuksia myos lapsen kasvuun ja
kehitykseen. Sairastuminen vaikuttaa esimerkiksi lapsen itsenaistymiseen ja it-
sehallintaan. Lapsilla voi nakya sairastumisen yhteydessa myds erinaisia kay-
toshairioita. Hairiot voivat johtua esimerkiksi lapsen kokemasta eroahdistuk-
sesta. Pahiten eroahdistuksesta karsii 7kk-4-vuotiaat lapset, silla he tarvitsisivat
lahes koko ajan vierelleen rakkaan ja luotettavan henkildn. Neljan ikdvuoden jal-
keen lapsi alkaa ymmartaa, etta rakas ja luotettava henkild on saatavilla silloin
kun sita tarvitsee, vaikkei han olisikaan vierella aivan koko aikaa. Eroahdistuk-
sesta johtuvat kaytoshairiot voivat vaikuttaa myos lapsen mydhempaan tunne-
elamaan. Myds oppimisvaikeudet voivat juontaa juurensa nuoremmalla ialla ko-
ettuun eroahdistukseen vakavan sairastumisen yhteydessa. (Sorsa, M. 2004,
3.)

3.4 Vanhemmuus eri nakokulmista

Jarvisen ym. (2012, 31) mukaan lapsen vanhemmat, eli Iaheisesti vaikuttavat ai-
kuiset, eivat valttamatta asu lapsen kanssa saman katon alla. Oikeudet ja velvol-
lisuudet lapsen hoitoon eivat ole yksiselitteisia ja edella mainitut oikeudet ja vel-
vollisuudet lapsen kasvattamisesta voivat jakaantua usealle aikuiselle.

Kun tarkastellaan lapsen ja perheen suhdetta ja sita, kuinka vanhemmuus maa-
raytyy, voidaan sita katsoa biologiselta, juridiselta, sosiaaliselta seka psykologi-
selta kannalta. Biologisesti vanhemmuus kasittaa synnyttajan seka hanen avio-
puolisonsa. Juridisesti maariteltynd vanhemmuus maaraytyy niille, joille se on
laissa tai oikeudessa maaratty. Sosiaalinen nakdkulma kattaa ne aikuiset, jotka
huolehtivat arjen onnistumisesta; rajoituksien ja kieltojen asettaminen, ruokai-
lusta ja vaatteista huolehtiminen, koulutehtavissa avustaminen seka elamassa
tarvittavien taitojen opettaminen. Ne henkil6t, jotka lapsi kasittda tunnetasolla
vanhemmiksi, profiloituvat psykologisessa nakokulmassa lapsen vanhemmiksi.
(Jarvinen, ym. 2012, 31.)
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3.4.1 Vanhempien tunteet lapsen vakavasta sairastumisesta

Vanhemmat voivat kokea hyvin monikirjoisia tunnetiloja lapsen sairastumisen yh-
teydessa. Syyllisyys, pettymys, vaillinaisuus ja ahdistus ovat hyvin yleisia tunne-
tiloja lapsen sairastumisen yhteydessa. Vanhemmilla menee kriisin vaiheiden
mukaan aikaa siihen, ennen kuin he kykenevat sopeutumaan lapsen sairastumi-
seen. Sairastuneen lapsen pelkotilojen lisaksi, myds vanhemmilla on usein pel-
koja lapsensa sairastumiseen liittyen. Vanhemmat voivat kokea pelkoa mahdolli-
sesta lapsensa menetyksesta. Tama menetyksen pelko voi johtua esimerkiksi
siitd, jos vanhemmat joutuvat osallistumaan lapsensa mahdollisesti kriittisiinkin

hoitoihin ja tutkimuksiin. (Terveyskyla 2018.)

3.4.2 Muuttunut vanhemmuus lapsen sairastuttua vakavasti

Lapsen sairastumiseen sopeutumisen lisaksi, vanhempien taytyy oppia sopeutu-
maan muuttuneeseen vanhemmuuteen, mika myos voi olla vaikea asia hyvak-
sya (Terveyskyla 2018). Yleisesti ottaen lapsen vakava sairastuminen vaikeuttaa

huomattavasti aikuisen vanhempana toimimista. (Tamminen, T. 2008.)

Vanhemmilla on tapana myds suojella lapsiaan vaikeilta asioilta. Vanhemmat
saattavat kertoa sairastumisesta itse sairastuneelle lapselle hyvinkin ymparipyo-
reasti, ettei lapsi joutuisi kohtaamaan pelkoa niin suuressa mittakaavassa. Van-
hempien tulisi kuitenkin muistaa, etta lapsen oikeus on saada tietaa lapsen ikaan
ja kehitystasoon peilattuna asianmukainen tieto sairaudestaan. (Mannerheimin
lastensuojeluliitto 2017.) Oikea ja rehellinen tieto tukee lasten selviytymista krii-
sista. On tarkeaa, ettd vanhemmat ovat mukana keskustelussa, jossa hanelle
kerrotaan hanen sairaudestaan. Keskustelussa on hyva yllapitda empaattista re-
hellisyytta ja yllapitaa oikeutetusti toivoa. Tallainen keskustelu ei ole helppoa van-
hemmille, mutta lasten parasta ajatellen hyvin tarkeda. (Tamminen,

T.2008.) Vanhemmista valittyva suru, pelko ja ahdistus kuitenkin valittyvat myos
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sairastuneeseen lapseen. Tama voi aiheuttaa lapselle tunteen olla syyllinen van-
hempien ahdistukseen. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.)

Kaikesta muutoksesta huolimatta vanhempien tulisi muistaa, etta lapsi on lapsi,
eika hanta saisi ajatella pelkastaan sairaana lapsena. Vanhempien tulisi muistaa,
etta heidan pitaisi kyeta kohtelemaan lastaan lahes samalla tavalla kuin ennen
sairastumista. Lasta tulisi rajoittaa ja rankaista poikkeustilanteesta huolimatta sa-
malla tavalla kuin ennenkin. Tallainen tavallinen kohtelu auttaa lasta kasvamaan
ja kehittymaan vakavankin sairastumisen keskella. (Mannerheimin lastensuoje-
luliitto 2017.)

3.5 Arjen muutos lapsen sairastuttua vakavasti

Koko perheen tuttuihin arkirutiineihin tulee muutosta lapsen vakavasti sairastut-
tua. Sairastuminen myGta uusien arkirutiinien luominen vaikuttaa nain ollen hyvin
suuresti myds omaisten ja koko perheen yhteiseen hyvinvointiin. (Sorsa, M.
2004.) Muutos perheen arjessa nakyy mm. vanhempien tyéelamassa, vanhem-
pien ja muiden lasten harrastamisessa, kotitdiden teossa ja yleisesti ottaen per-
heen vuorovaikutuksessa. On huomattavaa, etta sairastuneen lapsen perheissa
arkirutiineissa on paljon sellaisia asioita, jotka ovat ulkopuolisille tuntemattomia
ja outoja. Uusiin arkirutiineihin usein kuuluu mm. lapsen uusi saanndllinen laaki-
tys, jonka ottoajankohta on maaritelty hyvin tarkasti. Myos ruokailuihin voi tulla
huomattavia muutoksia, silla sairastuneen lapsen ruokahaluun ja ruokavalioon
voi tulla hyvin suuriakin muutoksia. Sairastuneen lapsen laakitys ja uusi elaman-
tilanne voi tuoda mukanaan myds aggressiivista ja kiukuttelevaa kaytosta. Myos

tama luo haasteensa vanhempien jaksamiseen. (Parkkali, H. 2007.)

Nama erinaiset vaikutukset sairastuneen lapsen perheeseen voidaan jaotella
my0s objektiivisiin ja subjektiivisiin seurauksiin. Objektiivisilla seurauksilla tarkoi-
tetaan niitd seurauksia, jotka ovat myds ympariston havaittavissa. Tallaisia ob-
jektiivisia muutoksia ovat esim. lapsen koulusta ja harrastustoiminnasta pois-
jaanti, seka arkirutiinien muutos. Subjektiiviset seuraamukset puolestaan ovat
havaittavissa vain perheen sisaisesti. Tallaisia subjektiivisia seuraamuksia voivat
olla mm. hammennys, elamanhallinnan menetyksen tunne ja vastuu sairastu-

neen lapsen hoidosta. (Sorsa, M. 2004.)
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3.6 Kiriisin vaiheet

Lapsen vakava sairastuminen vaikuttaa sairastuneen lisaksi myo6s omaisiin.
Usein ensireaktiona sairastuneen lapsen vanhemmilla on sokki. (Parkkali, H.
2007.) Sokkivaihe on kriisin kasittelyn ensimmainen vaihe (Terveyskyla 2018).
Sokkivaiheessa ihminen voi tuntea pelkoa ja epatoivoa (Parkkali, H. 2007). So-
kissa ihminen ei kykene viela kasittelemaan kriisin aiheuttamaa tapahtumaa,
vaan saattaa esimerkiksi kieltad sen kokonaan. (Terveyskyla 2018.) Sairauden
kieltaminen on vanhempien oman mielen suojautumiskeino. (Parkkali, H. 2007.)
Niin kuin elamassa muutenkin, myds sokkivaiheessa erilaiset persoonat kayttay-
tyvat eri tavoin. Toiset lamaantuvat sokkivaiheessa taydellisesti, kun taas toi-
set kykenevat kayttaytymaan hyvinkin mekaanisesti ja sulkemaan tunteensa

pois. (Terveyskyla 2018.)

Sokkivaiheen jalkeen kriisissa kaydaan lapi reaktiovaihe, jossa kriisin kokija al-
kaa pikkuhiljaa ymmartaa tapahtuman todellisuutta. Asian todellisuus voidaan
reaktiovaiheessa viela kuitenkin kieltda. Ihminen alkaa kohdata kriisin laukais-
sutta tekijaa ja kasitella tapahtunutta. Reaktiovaiheessa koetut tunteet voivat olla
hyvin sekavia. Valilla ihminen voi olla hyvin itkuinen ja raivoissaan, kun taas toi-
sessa hetkessa olo voi tuntua hyvinkin helpottuneelta. Reaktiovaiheen tunte-
muksiin voi kuulua myo6s pelkoa ja ahdistuneisuutta. Ihminen voi olla myos erit-

tain pettynyt tai yrittaa etsia syyllisia tapahtuneeseen. (Terveyskyla 2018.)

Kolmas kriisin vaiheista on kasittelyvaihe, jolloin tilanteen todellisuus aletaan ym-
martaa. Kasittelyvaiheessa ihminen ei enaa kiella tapahtunutta. Kriisin kokija al-
kaa olla valmis kohtaamaan tapahtuneesta johtuvat muutokset. Inminen pohtii ja
voi kuvailla tarkasti tapahtunutta, tdama voi helpottaa kriisin kasittelya. Ihmisen
persoonassakin muutokset voivat nakya sosiaalisista tilanteista vetaytymisena,
artyneisyytena ja muisti- ja keskittymisvaikeuksina. (Terveyskyla 2018.)

Neljas ja viimeinen kriisin kasittelynvaiheista on uudelleen suuntautumisen vaihe,
jossa elamaa aletaan miettia kriisin jalkeen. Tapahtunut alkaa pikkuhiljaa muut-
tua osaksi arkea ja tapahtunut aletaan mieltdd osaksi itseaan. Tapahtuneen
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kanssa aletaan oppia pikkuhiljaa elamaan, eika tapahtuneet pyori enaa niin suu-
rissa mittakaavoissa mielessa. Edelleen suru ja pettymys voi ajoittain nousta hy-
vin suurestikin mieleen, mutta elamasta pystytdan suurenemissa maarin myos
iloitsemaan. ltselle annetaan niin sanotusti pikkuhiljaa lupa iloita elaman hyvista
puolista. Uudelleen suuntautumisen vaiheessa ahdistus ja suru ei hallitse

enaa kriisin kokijan elamaa joka hetki. (Terveyskyla 2018.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimustehtava

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda vaikutuksia vanhempien parisuhtee-

seen lapsen sairastuttua leukemiaan.

1.Kuinka lapsen sairastuminen leukemiaan on vaikuttanut parisuhtee-
seen?
2.Mita selviytymiskeinoja vanhemmilla on parisuhteen yllapita-

miseksi?

5 Opinnaytetyon menetelmalliset valinnat

5.1 Laadullinen tutkimus

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisella eli kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalla.
Tama tutkimusmenetelma pureutuu ilmiihin ja merkityksiin seka ihmisten ku-
vauksiin heidan kokemastaan todellisuudesta. Paaasia on, ettei tama tutkimus-
menetelma pyri 16ytamaan tutkittavan asian totuutta, vaan tulkintoja seka tutki-
muksen aikana oivallettuja ihmisten toimintoja, jotka eivat nay ulospain. (Vilkka,
H. 2015, 118-120.)

Laadullista tutkimusmenetelmaa kayttamalla tulokseksi ei saada tilastollista tie-
toa. Tama kokonaisvaltainen ja syvallinen tutkimusmenetelma paastaa tutkijan

lahelle ihmista ja heidan ajatuksiaan ja tunteitaan. Tassa tutkimusmenetelmassa
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siis korostuu yksilon nakdkulma ja ainutkertaisuus. (Liimatta, S. 2020.) Laadulli-
nen tutkimusmenetelma soveltui juuri tdman vuoksi tdhan opinnaytetydhon, silla

halusimme saada tietoa yksiloiden kokemuksista aihettamme kasitellen.

Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan laadullista tutkimusta kuvailee niin sanottu
sateenvarjokasite: sen alle mahtuu paljon erilaisia menetelmia ja lahestymista-

poja. Laadullista tutkimusta on siis mahdollista tehda monella eri tavalla.

Aiheemme oli mahdollisesti haastateltaville perheille arka. Koska jokaisella per-
heellda on omanlaisensa kokemukset, halusimme kayda suhteellisen avointa kes-
kustelua haastatteluissamme ja taman vuoksi valitsimme aineistonkeruumene-

telmaksi teemahaastattelun.

5.2 Tutkimuksen aineistonkeruumenetelma

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelu, jossa keskustelua kaydaan
ennalta valittujen teemojen avulla. Teemat ja teemoja tarkentavat lisakysymykset
valitaan vastaamaan tutkijoiden laatimiin tutkimuskysymyksiin. Kysymykset siis
perustuvat tutkimuksen teoreettiseen viitekehykseen. (Tuomi, J. & Sarajarvi, A.
2009, 75.)

Teemahaastattelun teemat kootaan tutkimusongelman pohjalta. Jotta tutkimus-
ongelmaan ldydetaan teemahaastattelussa vastaus, on tutkimusongelmasta ke-
rattava teemat tai aiheet, joiden pohjalta haastattelussa kdaydaan keskustelua.
(Vilkka, H. 2015, 124.) Tutkimuskysymysten pohjalta rakentui viisi teemaa: lap-
sen sairastuminen leukemiaan, arjen toimintamallit, vanhempien valinen pari-

suhde, parisuhteen voimavarat ja parisuhteen selviytymiskeinot.

5.3 Opinnaytetyon haastattelujen toteutus ja kohderyhma

Teemahaastattelu toteutettiin perheiden kanssa koronavirustilanteen vuoksi Mic-

rosoft Teamsin valityksella. Toimeksiantajamme Pohjois-Karjalan sydpalapset,
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Sykkyra Ry:n edustaja Kati Jormanainen lahetti perheille saatekirjeen, jonka jal-
keen kolme perhetta ilmoitti halukkuudesta osallistua. Haastatteluista sovittiin

tarkemmin jokaisen perheen kanssa henkilokohtaisesti sahkopostitse.

Pariskuntien molemmat osapuolet osallistuivat haastatteluihin. Haastateltaville
annettiin teemahaastatteluun liittyva haastattelurunko nahtavaksi ennen haastat-

telua, jotta he pystyivat pohtia vastauksiaan jo etukateen.

Saatekirjeessa perheille kerrottiin, ettd haastattelut nauhoitetaan tulosten kasit-
telya varten. Nauhoite tallentui Microsoft Officeen, josta sita pystyi kuunnella ai-
noastaan se haastattelija, jonka kayttajatunnuksilla haastattelu on Micro-
soft Teamsissa tehty. Tama haastattelija antoi nauhoitteen kayttdoikeuden toi-
selle opinnaytetydn tekijalle nauhoitteen pysyessa kuitenkin vain naiden osapuol-

ten saatavilla.

Ennen opinnaytetyon haastattelua teimme harjoitushaastattelun, jossa tarkas-
timme, kuinka nauhoitus tapahtuu, kuinka se tallennetaan ja kuinka se poistetaan

lopullisesti Microsoft Officesta.

Haastattelutilanteen rentouttamiseksi haastattelu aloitettiin tutustumisella. Nain
ollen perhe sai kertoa itsestaan ja perheenjasenistaan. Aineiston keruun ja luo-
tettavuuden kannalta haastattelun aikana kamerat pidettiin paalla toistemme na-

kemiseksi. Yhdessa haastattelussa vain haastattelijan kamera oli paalla.

Taman opinnaytetydn kohderyhma oli leukemiaan sairastuneiden lasten van-
hemmat. Teimme rajauksen vanhempiin, jotka elavat samassa taloudessa ja ovat

parisuhteessa keskenaan. Tassa opinnaytetydssa kasiteltiin heterosuhteita.

5.4 Aineiston kasittely ja analysointi

Jotta nauhoitettua tutkimusaineistoa voidaan kasitella ja tutkia, se taytyy muuttaa
tekstimuotoon. Tasta kaytetaan nimitysta litterointi. Litterointi tekee tutkimusai-

neiston lapikaynnin, ryhmittelyn ja luokittelun helpommaksi tutkijalle. (Vilkka, H,
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2015.) Litteroinnin  jalkeen  paneuduimme  aineistoon ja teemoitte-

limme sen. (Tuomi & Sarajarvi, 2009)

Laadullisen tutkimuksen tulosten tulkinnassa voidaan kayttaa apuna erilaisia si-
sallénanalyysin muotoja. Opinnaytetydomme sisallénanalyysi toteutettiin teemoit-
telulla. Teemoittelu tarkoittaa, ettd saamistamme teemahaastattelun vastauk-
sista poimittiin opinnaytetyon tutkimuskysymyksiin liittyen olennaiset aiheet ja
teemat. Teemoittelu auttaa nostamaan esille opinnaytetyon kannalta tarkeimmat
asiakokonaisuudet. Opinnaytetydmme raportissa kaytettiin eri teemoja kasitelta-
essa suoria lainauksia, eli sitaatteja. Sitaatteja kaytetaan havainnollistamaan lu-
kijalle teemoittelua. (Juhila, K. 2021.)

Teemoittelua tehdessa teemat syntyvat vasta analyysivaiheessa. Teemat maa-
raytyvat sen mukaan, mitka asiat toistuvat aineistossa. Teemojen tarkoitus on
olla kaikkia haastatteluja yhtenaistavia. Tama tarkoittaa sita, ettei jokaisesta
haastattelusta maaritella yksittaisia teemoja, vaan teemat valikoituvat kootusti
kaikkien haastattelujen pohjalta. (Juhila, K. 2021.)

6 Tulokset

6.1 Perheiden taustatietoja

Haastateltavien perheiden vanhemmilla oli yksi-viisi lasta. Leukemiaan sairastu-
neet lapset olivat sairastumishetkellaan 4-10 -vuotiaita. Kaikilla haastateltavil-
lamme perheilla lapsen leukemian muotona oli akuutti lymfaattinen leukemia, eli
ALL.

Vanhemmat kuvailivat leukemiaan sairastunutta lastaan hassuttelijaksi, innostu-
neeksi ja positiiviseksi ajattelijaksi. Kaikkien vanhempien kommenteista tuli ilmi,
ettd heidan leukemiaan sairastunut lapsi oli hyvin elamanmyodnteinen sairaudes-

taan huolimatta.
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6.2 Vaikutukset vanhempien parisuhteeseen lapsen sairastuttua leuke-
miaan

Opinnaytetydbmme ensimmaisena tutkimuskysymyksena oli, kuinka lapsen sai-
rastuminen leukemiaan on vaikuttanut vanhempien valiseen parisuhteeseen. En-
simmaisen tutkimuskysymyksen pohjalta syntyi kolme eri teemaa. Kasitelty-
amme teemoja tarkemmin meille valikoitui naiden kolmen teeman alateemoiksi
yhteensa yksitoista alateemaa. Ensimmaisen tutkimuskysymyksen sisaltdé poh-
jautui perheen lapsen vakavan sairastumisen kasittelyprosessiin, arjen muutok-

siin ja vanhempien valiseen parisuhteeseen.

6.2.1 Lapsen sairastumisen kasittely perheessa

Vanhemmat kertoivat, ettd kuultuaan lapsensa sairastumisesta leukemiaan,
heilla ilmeni epatodellisuuden tunnetta. Vastauksista nousi myos esille, etta
aluksi asiaa ei ymmarretty eika uskottu todeksi. Vanhempien ensireaktioihin eli

sokkivaiheeseen kuului asian kieltamista ja todellisuudentajun hamartymista.

“Eihan sita uskonu aluksi, etta joutui kysymaan monta kertaa uudes-

taan, eika sillonkaan viela oikeen ymmartany.” (Haastattelu 1)

Perheet kertoivat epatodellisuuden tunteen kestavan muutamasta paivasta noin
viikon mittaiseksi ajaksi. Taman jalkeen vanhemmat alkoivat ymmartaa asian to-
dellisuuden ja reagoida siihen eri tavoin. Joillakin vanhemmilla reaktiona oli itku
ja suuri suru. Joillakin asian todellisuus valkeni, kun asia kerrottiin sairastuneelle

lapselle itselleen.

“Ja kun sen sitten jotenkin tajus, niin itketti vaan.” (Haastattelu 2)
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Vanhempien mukaan he eivat pystyneet sisdistamaan ja kasittelemaan lapsen
vakavaa sairastumista ensimmaisind kuukausina juuri lainkaan. Perhe kertoi
asian kasittelyprosessin alkavan noin kuukauden jalkeen, mutta muilla per-
heilla lapsen vakavaa sairastumista alettiin kasitella vasta useampien kuukau-
sien kuluttua lapsen sairastumisesta. Hoidon alkuvaiheessa intensiiviset sairaa-
lajaksot eivat antaneet tilaa asian syvemmalle kasittelylle. Vanhemmat kertoivat,
ettd kasiteltyaan tapahtuneita paremmin, he huomasivat, etteivat muista-
neet kaikkea viime kuukausien tapahtumista. Voimavarana nahtiin, etta sokkivai-
heessa pystyi syrjayttamaan vaikeita asioita ja kasittelemaan ne vasta kuukau-

sien paasta.

“‘No onneks on et pysty pitamaan kaikki hirveydet taustalla sil-

lon alussa, etta pysty ees toimimaan.” (Haastattelu 1)

Haastateltavien lapsista osa oli parantunut syovasta ja osalla syopa oli edelleen
aktiivinen. Jokaisessa perheessa oli kriisin vaiheissa siirrytty jo uudelleen suun-
tautumisen vaiheeseen. Arki monessa perheessa oli jalleen vakiintunut. Tdista

pois jaaneista vanhemmista osa oli jo palannut takaisin tydelamaan.

“On tassa ruettu 16ytamaan taas ne ilot arjesta ja arjen rutiinit on pa-

lannu takas meian perheeseen” (Haastattelu 3)

Vanhemmat ovat kasitelleet lapsen leukemiaan sairastumista sairastuneen lap-
sen kanssa hyvin eri tavoin. Perheet kertoivat, keskustelleensa leukemiaan sai-
rastuneen lapsen kanssa sairaudesta hyvin avoimesti. Toisaalta sairauden kasit-
tely lapsen kanssa koettiin hyvin raskaaksi ja vaikeaksi. Eraat vanhemmat mai-
nitsivat, etteivat he ole halunneet keskustella kuolemasta, mutta muuten keskus-

telu on ollut hyvin avointa.

“ On se vanhempana aika raskasta yrittaa kertoa tallasista vaikeista

asioista omalle lapsella” (Haastattelu 3)
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6.2.2 Arjen toimintamallit

Opinnaytetydbmme toinen teema kasitteli perheiden ja vanhempien arjen toimin-
tamalleja. Taman teeman alateemoiksi valikoitui arki ennen lapsen sairastu-
mista, arjen muutokset lapsen sairastuttua, perheenjasenten roolit ja vanhempien

rooli.

Perheiden arki oli ennen lapsen leukemiaan sairastumista kaikkien vanhempien
mukaan tavanomaista perhearkea. Vanhemmat kavivat toissa ja lapset koulussa
tai paivakodissa. Lapsia kuljetettiin harrastuksiin ja erdassa perheista arjen aika-
taulu oli hyvin tiukka. Taman kyseisen perheen vanhemmat kertoivat, etta he pa-
riskuntana kavivat lapsensa harrastuksen aikataulun mukaan lahes paivittain
kahdestaan pariskuntana erilaisissa liikuntaharrastuksissaan. Vastauksista tuli
my0Os ilmi, etta perheilla oli tapana tavata arjessa usein ystavaperheita ja viettaa

heidan kanssaan toisinaan useinkin aikaa.

“oli se ennen sellasta normaalia, niinkun nyt perhe-elama yleensa-
kin on...kuskattiin koulun ja kodin ja harrastusten valilla ja kaytiin

toissa, sellasta oravanpydraa” (Haastattelu 2)

Arki muuttui jokaisessa perheessa jollain tavalla lapsen leukemian sairastumisen
myota. Perheilla oli sukulaisia, jotka auttoivat arjen askareissa, kuten ruuanlai-
tossa, pyykkihuollossa ja kodin siisteydesta huolehtimisessa. Vastauksista tuli

ilmi, ettd myds ulkopuolista kotiapua kaytettiin pahimman kriisin keskella.

Myds koulusta, paivakodista ja harrastuksista poisjaanti oli suuri muutos perhei-
den arjessa. Koulua kaytiin sairaalasta kasin, kun lapsen voimavarat siihen riitti-
vat. Perheet kokivat myos arjen olevan pelkkaa selviytymista paivasta toiseen,

eika selkeita suunnitelmia tuleville paiville voinut enaa samalla tavalla tehda.

”’siind missa joku vie lapsen paivakotiin, me viedaan sydopakontrol-

liin tai sairaalaan kipujen takia.” (Haastattelu 2)
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Vanhemmat olivat sita mielta, ettd muutamia vuosia jai lapsen leukemian sairas-
tamisen vuoksi kokematta. Perheet kokevat lapsen sairauden vaistyttya voi-

vansa kuroa menetettya aikaa kiinni.

Vanhemmat kokivat, ettd perheenjasenten roolitus muuttui lapsen sairastamisen
aikana. Joissain perheissa sisarukset ottivat joitakin arjen asioita hoitaakseen.
Nain ollen sairastuneen lapsen vanhemmat pystyivat olemaan sairaalassa lap-
sensa kanssa ja sisarukset olivat keskenaan kotona. Perheessa, joissa oli vain
yksi lapsi, ei perheenjasenten roolitukseen tullut suurta muutosta. Vastauk-
sista kavi ilmi, ettd isovanhemmat olivat perheiden arjessa suuri apu, ja he pys-

tyivat osaltaan huolehtimaan kotona asuvista sisaruksista.

“Ihan valtava apu meian arjessa oli naa lasten isovanhemmat. Ei

varmaan ois selvitty siita ajasta ilma niiden apua.” (Haastattelu 2)

Vanhemmat kokivat oman roolinsa vanhempana ja perheenjasenena muuttu-
neen. Toisen tai molempien vanhempien poisjaanti tydelamasta koettiin suu-
rena muutoksena. Vanhemmat joutuivat tekemaan paatoksia siita, jaako jompi-
kumpi vanhemmista sairastuneen lapsen kanssa kotiin tai sairaalaan. Joissa-
kin perheissa toinen vanhempi jatkoi tydelamassa ja toinen jai lapsen omaishoi-

tajaksi.

“tietenkin rupeen omaishoitajaks ja toinen jaa sit tyoela-
maan” (Haastattelu 1)

6.2.3 Vanhempien valinen parisuhde

Opinnaytetydbmme kolmas teema oli vanhempien valinen parisuhde. Taman tee-
man pohjalta alateemoiksi muodostui vanhempien valinen parisuhde ennen lap-
sen sairastumista ja sen jalkeen. Taman teeman avulla saimme vastauksia mah-
dollisista vanhempien valisen parisuhteen muutoksista lapsen sairastuttua leuke-

miaan.
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Vanhempien parisuhteet olivat kestaneet jo useamman vuoden. Puolison tavat
toimia olivat tuttuja ja molemmille osapuolille oli selkeaa, kuinka toinen toimii eri-

laisissa tilanteissa.

Osalla perheista oli hyvin luottamuksellinen ja avoin ilmapiiri parisuhteessa. Toi-
silla asioista ei arjen keskella juurikaan keskusteltu vaan puolisoa pidettiin niin
sanotusti itsestaanselvyytena. Yhtenaistavana asiana vanhemmat kuitenkin ko-

kivat, ettd puolisosta on aina valitetty ja, etta toinen otetaan aina huomioon.

“kylla me aina toisia ollaan silleen huomioitu, mutta aikalailla pit-

kaan sa olit itsestaanselvyytena ollu mulle.” (Haastattelu 3)

Pariskunnat kokivat yksimielisesti, etta heidan valinen parisuhteensa on jollain
tasolla muuttunut lapsen sairastumisen jalkeen. Yhtenaistavana tuloksena oli,
etta parisuhdetta on lujittanut yhteinen kokemus lapsen sairastumisesta. Myos
tieto siita, etta puoliso kokee saman kriisin, on ollut parisuhdetta vahvistava tekija

ja nain ollen pariskunnat kokivat suhteensa voimistuneen entisestaan.

Pariskunnat, jotka kokivat ennen lapsen sairastumista puolison olevan lahinna
itsestaanselvyys, ovat saaneet laheisyytta ja valittamista kriisin myota omaan pa-
risuhteeseensa enemman. He ovat kokeneet, etta lapsen sairastuttua puoliso on
tullut laheisemmaksi ja toisen jaksaminen ja kuulumiset ovat erittain tarkeita asi-

oita.

"Tiietaan just tasan tarkkaan missa mennaan, kun ennen se oli va-
han semmosta ettei kysytty kuulumisia ihan joka paiva. (Haastattel
2)

Yhtenaistavana asiana vanhemmat kokivat parisuhteessa kinastelun vahenty-
neen. Lapsen sairastumisen myodtad monet vanhemmat ovat alkaneet ajattele-
maan elamaa hieman eri ndkdkulmasta ja pitamaan laheisia ihmisia entista-
kin tarkeampana. Tama on nakynyt myos vanhempien valisessa parisuhteessa

positiivisena asiana.
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“ei niinku niin pienesta jaksa tai ees kehtaa ottaa mitaan stressia tai
just niinku tdmmosta, etta... Vaha erilainen nakokulma on nyky-

aan niinku elamasta.” (Haastattelu 1)

6.3 Selviytymiskeinot parisuhteen yllapitamiseksi

Toisen tutkimuskysymyksen avulla etsittiin vastauksia kysymykseen, mita selviy-
tymiskeinoja vanhemmilla on parisuhteen yllapitamiseksi. Taman kysymyksen
pohjalta syntyi kaksi teemaa seka seitseman alateemaa. Tutkimuskysymyksen
avulla halusimme selvittda parisuhteen mahdollisia voimavaroja seka selviyty-
miskeinoja. Pariskunnat saivat avoimesti kuvailla seka sita muutosta, mita lapsen
sairastuminen on mahdollisesti parisuhteessa aiheuttanut, etta niita asioita, jotka

he kokevat parisuhteessaan voimavarana.

6.3.1 Parisuhteen voimavarat

Pariskunnat arvottavat yhteista, kahdenkeskista aikaa ja nakevat sen parisuh-
teensa voimavarana. Kahdenkeskinen aika ei ole itsestdanselvyys, vaan sita jar-
jestetaan arjen tieltd. Kahdenkeskisen ajan positiivisissa puolissa korostuu myos
vastuun vaheneminen. Pariskunta kokee voivansa rentoutua paremmin, kun saa

olla hetken kantamatta vastuuta.

“‘No tuota me ollaan ruettu nyt jarjestamaan ihan sen
sairastumisen jalkeen silleen, etta halutaan, etta meilla on ihan ka-

hen keskisia hetkia.” (Haastattelu 1)

Haastatteluissa selviaa, etta yhteiset hetket voivat olla arkisia ja kotona tapahtu-
via. Kun lapset nukahtavat, pariskunnalla on aikaa kasitella ajatuksiaan yhdessa

syvemmin ja hetkeen pysahtyen.

Vaikka yhteinen aika koetaankin arvokkaana, pariskunnat kertovat tarvitsevansa

myOs omaa aikaa yksildina. Tasta poikkeavana oli myds vastaus, jossa yksilon
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oma aika ei ole niin tarkeaa, vaan aika vietetddn mieluummin yhdessa puolison
kanssa.
"ollaan aina pyritty myds siihen omaan aikaan, etta
paasee tuulettumaan ihan yksin myos” (Haastattelu 2)

Pariskunnat kertoivat saavansa voimavaroja arjesta. He kuvailevat arjen pienien
tekojen olevan suuria ja merkityksellisia seka lisaavan valittamisen ja huomaa-

misen tunnetta.

Arjen voimavaraksi nostettiin sairastuneen lapsen olemassaolo. Tama ei suora-
naisesti liity parisuhteen voimavaroihin, vaan vanhemmat tulkitsivat sen omaksi

voimavarakseen.

6.3.2 Parisuhteen selviytymiskeinot

Parisuhteen yllapitamisen kannalta tarkeana pidettiin avointa keskusteluyh-
teyttd. Lisaksi parisuhteen yllapitavana asiana nahtiin pariskunnan valinen rak-

kaus. Avoimen keskusteluyhteyden nahtiin lisdavan rakkautta.

“No just taa avoimuus, etta puhutaan joka asiasta, ettei
jaa niinku yksinaan miettimaan asioita. Ja suurin taa on mi-

nusta taa rakkaus.” (Haastattelu 1)

Avoimen keskusteluyhteyden ja rakkauden lisdksi parisuhteen yllapitavaksi
asiaksi mainittin  huumori. Omalaatuinen ja musta huumori ruokkii parisuh-

detta ja auttoi vaikeina hetkina.

“meilld on sellanen oma huumori, vahan mustakin, jolla

selvitaan lahes kaikesta” (Haastattelu 3)

Pienten eleiden koettiin  lisdavan parisuhteen hyvinvointia. Yksilon huo-

noa oloa paransi toisen huomioiminen.
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Tarkeaksi parisuhteen selviytymiskeinoksi koettiin ulkopuolinen apu. Pariskunnat
nimesivat kaksi avun jarjestavaa tahoa, joista toinen oli sydpaan sairastuneiden
lasten, nuorten  ja nuorten aikuisten valtakunnallinen yhdis-

tys Sylva Ry. Sylva Ry:n parisuhdeviikonloppu tarjosi pariskunnille vertaistukea.

“Sit me kaytiin semmosella viikonloppu parisuhde ju-

tulla kahestaan” (Haastattelu 1)

Pariskunnat kertoivat, etta heille oli tarkeaa kokea kriisi seka elaa sita yhdessa.
Kun pariskunnan molemmat osapuolet tietavat tarkalleen milta tilanne tuntuu, on
toiselle helppo avautua myos vaikeimmilla hetkilla. Yhdessa jaettu tuska ja vai-
keat ajatukset helpottivat taakan kantamista ja pariskunnat nakivatkin helpotta-

vana kriisin lapikaymisen yhdessa.

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda kuinka lapsen sairastuminen leukemi-
aan vaikuttaa vanhempien valiseen parisuhteeseen. Haastattelujen ja niista saa-
tujen tulosten analysoinnin pohjalta todettiin, etta leukemiaan sairastuminen kos-

kettaa koko perhetta seka vaikuttaa vanhempien valiseen parisuhteeseen.

Tammisen (2008) mukaan lapsen vakava sairastuminen vaikeuttaa huomatta-
vasti aikuisen vanhempana toimimista. Taman lisaksi lapsen vakavasti sairastu-
minen voi aiheuttaa pelkotiloja lapsen mahdollisesta menettamisesta (Terveys-
kyla, 2018).

Parkkalin (2007) mukaan sokkivaiheessa yksild voi kokea pelkoa, epatoivoa seka
sairastumisen kieltamista. Pariskunnat kuvailivat diagnoosihetkea epatodel-
liseksi ja unenomaiseksi. He kertoivat joutuneensa varmistelemaan seka kysele-
maan uudelleen, mutteivat siltikddn ymmartaneet tapahtunutta. Saatua informaa-

tiota pystyttiin kasittelemaan ja tydostamaan vasta ajan kuluessa.
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Kriisin vaiheita on nelja; sokkivaihe, reaktiovaihe, kasittelyvaihe ja uudelleen
suuntautumisen vaihe (Terveyskyla 2018). Nama kaikki nelja kriisin vaihetta oli
myoOs I0ydettavissa jokaisen haastattelemamme perheen vastauksista. Vastauk-
sista tuli selvasti ilmi se, kuinka sokkivaiheen jalkeen lapsen sairastumisen todel-
lisuus valkeni vanhemmille. Tdman vaiheen jalkeen perheet alkoivat kasitella ta-

pahtunutta ja viimein lapsen sairaus oli tullut osaksi perheiden arkea.

Tammisen (2008) mukaan on tarkeaa, ettd vanhemmat ovat mukana keskuste-
lussa, jossa leukemiaan sairastuneelle lapselle kerrotaan hanen sairaudestaan.
Keskustelussa tulisi yllapitaa empaattista rehellisyytta. Opinnaytetydomme tulok-
sista tuli ilmi, etta perheet ovat kokivat sairastuneen lapsen kanssa leukemian
kasittelyn hyvin eri tavoin. Yhtenaisyytena tuloksista kuitenkin voitiin paatella, etta
kaikki haastateltavamme perheet ovat kasitelleet lapsen leukemiaan sairastu-

mista hyvin rehellisesti ja lasten ikatasoon verraten oikealla tavalla.

Lapsen sairastuminen leukemiaan vaikuttaa koko perheen tuttuihin arkirutiineihin
ja hyvinvointiin. Perheiden arkeen tulee paljon uusia ja heille outoja rutiineja,
jotka pitaisi sisallyttaa uudenlaiseen arkeen. (Parkkali, H. 2007.) Myds opinnay-
tetydbmme haastatteluista on havaittavissa perheiden tutut arkirutiinit ovat muut-
tuneet. Muutokset ilmenivat vanhempien tydnteossa, harrastusten poisjaannissa
ja yleisissa kodin arkiaskareissa. Opinnaytetydon tulokset arkirutiinien muutok-

sista ovat yhtenaistavia Parkkalin (2007) kanssa.

Tammisen (2008) mukaan lapsen vakava sairastuminen vaikeuttaa yleisesti ai-
kuisen vanhempana toimimisessa. Opinnaytetydssamme haastateltavien perhei-
den vanhemmat kokivat myds vanhemmuuden muuttuneen kriisin myéta jollain
tavoin. Lapsen omaishoitajuus ja muiden sisarusten huomiointi yhden lapsen sai-
rastumisen myota, olivat suurimpia vanhemmuuden muotoon vaikuttavia teki-

joita.

Valittaminen ja huolenpito kannattelee parisuhdetta myota ja vastoinkaymisissa
(Parisuhdekeskus 2020). Yksiloiden keskinainen hyvinvointi parisuh-
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teessa on verrannollinen siihen, kuinka parisuhteissa suhtaudutaan vastoin-
kaymisiin (Lastenmielenterveystalo 2020). Tama nakyi suoraan opinnaytetydn
haasteltavien pariskuntien vastauksissa teemassamme; millainen vanhempien
valinen parisuhde on ollut ennen lapsen sairastumista ja sen jalkeen. Vanhem-
mat, jotka kuvailivat parisuhteessaan olevan avointa keskustelua ja kokivat voi-
vansa pariskuntana hyvin jo ennen lapsen sairastumista, kokivat parisuhteen
muuttuneet lapsen sairastumisen myota hyvin vahan. Vastaavasti hieman aiem-
min tutkittuun tietoon poiketen, vanhemmat, jotka eivat olleet ennen lapsen sai-
rastumista kovin aktiivisia keskustelijoita parisuhteessa, kokivat, etta lapsen sai-
rastuminen lujitti ja avasi uudenlaista keskusteluyhteytta pariskunnan valille. Nain

ollen heidan parisuhteensa parani lapsen leukemiaan sairastumisen myota.

Parisuhteen voimavaroja lisaa hyvinvoiva yksild. Parisuhdekeskuksen (2020)
mukaan yksilon saama hoiva ja rakkaus lisdavat seka psyykkista etta fyysista
hyvinvointia, joka ilmenee voimavarana. Lisaksi toisistaan valittavat vanhemmat

ja pariskunnat kannattelevat myos perhetta vastoinkdymisten sattuessa.

Haastateltujen mukaan rakkauden ja valittamisen eleet arjessa lisasivat hyvaa ja
rakastettua oloa seka kokemusta toisen arvostuksesta. Kontulan (2013) Perhe-
barometrissa juuri kokemus arvostetuksi tulemisesta lisaa yksilon tyytyvaisyytta

ja vaikuttaa myds pariskunnan hyvinvointiin.

Kiireisen arjen keskella parisuhde voi unohtua tai jaada taka-alalle. Vaestdliiton
(2020) mukaan ihannetilanteessa kumppanuus ja vanhemmuus ovat samalla vii-
valla. Tama tarkoittaa sita, ettei vanhemmuus vie aikaa parisuhteelta ja vanhem-

muuden lisaksi jaa aikaa ja halua yllapitaa parisuhdetta.

Haastatteluissa toistui arkistumisen kaava, jolloin arki vie aikaa ja tilaa parisuh-
teelta. Pariskunnat pitivat toisiaan itsestaanselvyytena eivatka olleet jarjestaneet
aikaa toisilleen. Vasta suuren kriisin, lapsen vakavan sairastumisen, myota van-
hemmat joutuivat pysahtymaan ja nakemaan toisensa tarkemmin. He kokivat
oman ajan lisaksi tarkeaksi yhteisen ajan ja hyvan keskusteluyhteyden. Keskus-
teluyhteydella tarkoitettiin uskallusta keskustella myos syvallisemmista aiheista

arkisten asioiden sijaan.
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Vaestoliiton (2020) mukaan parisuhdetta taytyy hoitaa. Usein kay kuitenkin niin,
ettd vanhemmuus vie aikaa parisuhteelta ja sen hoitaminen jaa toissijaiseksi.
Tama tuli ilmi myds opinnaytetydssamme. Yhteisen ajan jarjestymisen myota pa-
riskunnat kokivat helpotusta siita, ettd vanhemmuus ja sen tuoma vastuu jai het-
kellisesti taka-alalle. Pariskunnat kertoivat myos, ettei yhteisen ajan tarvitse olla

tarkoin suunniteltua, vaan aivan tavallista yhteista aikaa.

7.2 Luotettavuus

Tutkimuksemme luotettavuutta pohdimme laadullisen tutkimuksen luotettavuu-
den kriteerien perusteella. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan us-
kottavuuden, siirrettdvyyden, riippuvuuden ja vahvistettavuuden nakokulmista.
(Kankkunen, P. & Vehvilainen-Julkunen, K. 2015, 197.)

Jotta tutkimus on uskottavuuden osalta luotettava, pitaa tulokset olla niin selke-
asti kuvattuna, etta lukijan on helppo ymmartaa analyysin tekotapa. Uskottavan
tutkimuksen kriteerind on my0s se, etta lukija kykenee ymmartamaan, mitka ovat
tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset. Uskottavuuden avulla arvioidaan myos sita,
miten tutkijan tekemat luokitukset tai kategoriat kattavat aineiston. (Kankkunen,
P. ym. 2015, 198.)

Opinnaytetydssamme tulokset kirjoitettiin ylos selkeasti, jotta lukija pystyisi tulkit-
semaan ne mahdollisimman oikeaoppisesti. Opinnaytetydmme rajoittavana teki-
jana oli haastattelijoiden kokemattomuus, silla olimme haastattelijoina ensikerta-
laisia. Suunnittelimme teemahaastattelurungon hyvin tarkasti, jotta haastattelui-
den toteutus oli mahdollisimman luontevaa. Pyysimme opettajiltamme aktiivisesti
palautetta teemahaastattelurungosta ja muokkasimme sita palautteiden mukaan.
Talla pyrimme siihen, etta teemahaastattelurunko tuki meitd mahdollisimman pal-
jon haastattelutilanteissa. Luotettavuutta tydssamme lisasi myoOs se, etta lahe-
timme teemahaastattelurungon haastateltaville ennen haastattelujen toteutta-
mista. Nain ollen haastateltavat saivat tutustua etukateen ja valmistautua teemoi-

hin, joista haastatteluissa keskustelimme.
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Opinnaytetydbmme tietoperusta laadittiin mahdollisimman kattavaksi aiheeseen
littyen, jotta tulosten tulkinta pystyttiin tekemaan luotettavasti. Teemoitte-
limme haastatteluissa keratyn aineiston huolellisesti ja tarkastimme, etta teemat

vastaavat kerdamaamme aineistoa.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta siirrettdvyyden nakdkulmasta arvioituna,
pyritdan kartoittamaan sita, missa maarin tutkimuksen tulokset pystytaan siirta-
maan johonkin muuhun tutkimusymparistoon. Jotta tutkimus on siirrettavissa, on
tutkijan pystyttava kuvaamaan huolellisesti tutkimusymparistd, osallistujien va-
linta ja taustojen selvittdminen, aineiston keruumenetelma ja analyysin tarkka ku-
vailu. (Kankkunen, P. ym. 2015, 198.) Opinnaytetydssamme kuvattiin tarkasti jo-
kainen edella mainituista kohdista. Pyrimme talla siihen, ettd opinnaytetydmme

on siirrettavissa myos johonkin muuhun tutkimusymparistoon.

Tutkimuksen riippuvuus kuvastaa sita, etta tutkimuksen toteutus on tapahtunut
tieteellisten tutkimusten yleisesti ohjaavien periaatteiden mukaan (Tuomi, J. &
Sarajarvi, A. 2002, 162). Tama opinnaytetyo on toteutettu tieteellisten tutkimus-
ten yleisesti ohjaavien periaatteiden mukaan. Opinnaytetydssa noudatettiin re-
hellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta. Vain opinnaytetyon tekijat tallensivat ja tul-
kitsivat saadut tulokset. Tulosten tulkitsemisen jalkeen tulokset poistettiin lopulli-

sesti.

Opinnaytetydmme vahvistettavuus tarkoittaa puolestaan sita, etta tutkimuspro-
sessi on kuvattu niin tarkasti, ettd myos toinen tutkija pystyy seuraamaan tutki-
muksen prosessin etenemista paapiirteittain (Kylma, J., Vehvilainen-Julkunen, K.
& Lahdevirta, J. 2003.) Taman opinnaytetydn prosessi kuvattiin mahdollisimman

tarkasti, jotta vahvistettavuuden kriteeri tayttyisi.

7.3 Eettisyys

Tallaista tutkimusta tehdessa tutkijan on otettava huomioon, etta aihe voi mah-

dollisesti olla haastateltaville sensitiivinen ja arkaluonteinen. Aiheen kasittely voi
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esimerkiksi aktivoida aiemmin koetun trauman uudelleen. (Hakala, T. 2016.) Py-
rimme huomioimaan tdman seikan erityisen hyvin haastatteluja tehdessdmme.
Syopaan sairastuminen oli lahes kaikilla haastateltavillamme viela aktiivinen osa
perheen arkea. Tasta syysta aiheen kasittelyssa taytyy olla erittdin hienotuntei-

nen ja ymmartavainen. (Tuomi & Sarajarvi, 2009.)

Eettisyyden kannalta on erittain tarkeaa, etta tutkimukseen osallistujia informoi-
daan riittdvan kattavasti, mita tutkimukseen osallistaminen heilta vaatii. Lisaksi
tutkittavalle on taattava, ettd hanen henkilollisyytensa sailyy anonyymina koko
tutkimuksen ajan. Kaikki tutkittavaan liittyvat tunnisteet taytyy poistaa eli ano-
nymisoida. (Hakala, T. 2016.)

Takasimme riittdvan informaation saamisen tutkimukseen liittyen selkealla saa-
tekirjeella ja kattavalla opinnaytetydn suunnitelmalla. Taman lisaksi osallistujille
lahetettiin suostumuslomake, jossa muistutettiin osallistumisen vapaaehtoisuu-

desta. Lomakkeeseen kerattiin osapuolten allekirjoitukset.

Anonymiteetin sailyminen varmistettiin siten, etta tulosten tarkastelussa kaytetta-
vista sitaateissa ei paljastunut haastateltavan sukupuolta, ikda, asuinpaikkaa
eikd mitdan minka voisi liittdd henkiloon itseensa. Haastattelutallenteita ei nay-
tetty ulkopuolisille ja tulosten analysoinnin jalkeen ne poistettiin lopullisesti.
Emme maininneet tai mainitse ulkopuolisille keita haastattelimme tai mitaan,
mika liittyy haasteltuihin pariskuntiin. Halusimme korostaa haastateltaville, etta
he voivat olla luottavaisia anonymiteetin sailymiseen ja tulosten lopulliseen pois-
tamiseen tulosten tulkitsemisen jalkeen. Tama mainittin saatekirjeessa seka

suullisesti haastattelun alussa.

7.4 Opinnaytetyoprosessi ja ammatillinen kasvu

Olimme suunnitelleet opinnaytetydprosessin valmistumisen joulukuulle 2020.

Huomasimme kuitenkin, etta tavoiteaikataulumme oli liilan pian, silla emme saa-
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neet tarpeeksi perheita mukaan ilmoittautumispaivaan mennessa. Toimeksianta-
jamme laittoi saatekirjeen ja opinnaytetydn suunnitelman jakoon laajemmalle alu-
eelle, jonka ansiosta saimme riittdvan maaran osallistujia. Halusimme toteutuk-
sen olevan mahdollisimman huolellinen, joten maarittelimme uuden valmistumis-
tavoitteen toukokuulle 2021. Opinnaytetydmme ohjaajat tukivat meita paatdkses-

samme, jonka myoéta saimme rauhan huolelliselle tydnteolle.

Taman opinnaytetyon toteutuksen myota saimme kallisarvoista kokemusta syo-
van kohdanneen perheen kohtaamiseen, ja perheiden omat ja aidot kokemukset
auttoivat meitd ymmartamaan heidan tilannettaan. Taman myoéta tydelamassa

syopalasten ja heidan perheensa kohtaaminen ei ole niin suuri kynnys.

7.5 Jatkotutkimusaiheet

Tata opinnaytety6ta voi jatkossa hyddyntaa vertaistukena vastaavassa tilan-
teessa oleville perheille ja pariskunnille. Jatkossa tata opinnaytety6ta voisi kehit-
taa laajentamalla sitd koskemaan vanhempien valisen suhteen lisdksi vanhem-

pien ja terveiden lasten valista suhdetta.

Tassa opinnaytetydssa menetelmavalintana on laadullinen tutkimus ja teema-
haastattelu, joka ei houkuttanut useita perheita Iahtemaan mukaan opinnaytetyo-
hon. Jatkossa tiedonkeraamisen valineena voisi olla teemahaastattelun sijasta
lomake, jossa on avoimia kysymyksia perheille. Nain arkaa aihetta kasiteltdessa
kasvokkain tapahtuva teemahaastattelu ei valttamatta ole perheelle mieleisin

vaihtoehto.
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Liite 1

TEEMAHAASTATTELURUNKO

Perheen taustat

-Kertokaa hiukan lapsestanne/lapsistanne
» Lasten lukumaara ja heidan iat
* Lapsen ika sairastumishetkella ja leukemian tyyppi
» Kuinka kuvailisit lastanne/lapsianne?

-Kertokaa parisuhteenne alkuajoista
* Kuinka tapasitte?
» Kuinka kauan olette olleet yhdessa?

1.Kuinka lapsen sairastuminen leukemiaan on vaikuttanut parisuhteeseen?

Perheilla on omakohtaiset kokemukset lapsen sairastumisesta, eika mitkaan ko-
kemukset tai koetut

tunteet ole vaaria. Kertokaa teidan kokemuksistanne ja vaikutuksista parisuhtee-
seenne.

e Kuvailkaa hetkea, jolloin saitte kuulla lapsenne sairastumisesta.

o Kuvailkaa perheenne arkea ennen lapsen sairastumista ja nykyhetkena.

o Kertokaa, kuinka olette vanhempina ja pariskuntana kasitelleet sairastu-
mista lapsen kanssa?

e Kertokaa parisuhteestanne ennen ja jalkeen lapsen sairastumisen.

2.Mita selviytymiskeinoja vanhemmilla on parisuhteen yllapitamiseksi?

e Kuvailkaa, miten lapsen sairastuminen on vaikuttanut teihin perheena,
vanhempana ja pariskuntana.

¢ Millaiset asiat (parisuhteessanne) edesauttavat ja ruokkivat suhdet-
tanne?

e Miten parisuhteenne selviaa / on selvinnyt lapsen sairastumisesta? Jos
kylla, mika on auttanut selviytymaan ja mista asioista saatte voimaa pari-
suhteen yllapitoon?
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Opinnaytetyon saatekirje

Hei!

Olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita Karelia-ammattikorkeakoulusta ja
teemme opinnaytety6ta yhteistydssa Pohjois-Karjalan sydpalapset Sykkyra ry:n kanssa. Opin-
naytetydmme aiheena on lapsen leukemiaan sairastumisen vaikutukset vanhempien valisiin suh-
teisiin. Tutkimuskysymyksia opinndytetydssdmme on kaksi; "Kuinka lapsen leukemiaan sairastu-
minen on vaikuttanut parisuhteeseen” ja "Mita selviytymiskeinoja vanhemmilla on parisuhteen yl-
lapitamiseksi?”. Opinnaytetyon avulla pyritdan lisadmaan tietoisuutta ja tarjpamaan vertaistukea

samassa tilanteessa oleville perheille ja pariskunnille.

Opinnaytetydn tekijéind toimivat sairaanhoitajaopiskelijat Alisa Pekkarinen ja Anni Heiskanen.
Opinnaytetydn kohderyhméaksi on tarkoitus valikoida kolme perhetta, joissa lapsi sairastaa leuke-

miaa. Tassa opinnaytetydssa tarkastelemme vain heteropariskuntien parisuhdetta.

Tutkimus toteutetaan laadullisella tutkimusmenetelmalld, joka tarkoittaa haastattelua meidan ja
perheen valilla. Haastattelut voidaan toteuttaa koronatilanteen vuoksi videoyhteyden avulla Mic-
rosoft Teams Online -sovellusta kayttden. Keskustelut nauhoitetaan, jotta haastattelumateriaali
voidaan purkaa luotettavasti haastattelun jalkeen. Saatuja tuloksia kayttda vain opinnaytetyén
tekijat. Tuloksia kaytetdan vain ja ainoastaan tdman kyseisen opinnaytetydn tekoon. Saamamme
haastattelut litteroidaan, joka tarkoittaa sitd, ettd danitallenteet puhtaaksikirjoitetaan tekstimuo-
toon opinnaytetydmme raporttia varten. Vastaukset ja kaikki haastattelu- ja litterointimateriaalit
poistetaan heti valittdmasti opinnaytetydn valmistuttua luotettavasti ja lopullisesti. Meitéd koskee
vaitiolovelvollisuus, joten tutkimuksessa kenenkaan henkiléllisyys ei tule ilmi. Kenenkaan nimia
tai mitdan henkildllisyys tietoja ei tule opinnaytetydssamme ilmi. Pidamme huolen siita, etta ke-

tdan haastatteluihin osallistunutta ei voida tunnistaa opinnaytetyéstamme.

Opinnaytetydn on tarkoitus valmistua 2021 kevaalla ja haastattelut pyritdan tekemaan tammi-
helmikuussa. Toivomme vyhteisty6td kanssanne voimavarojanne kunnioittaen. Opinnaytetyd-
hédmme osallistuminen olisi tarkeaa, jotta tietoisuutta lapsen vakavan sairastumisen vaikutuksista
vanhempien valiseen suhteeseen saataisiin lisattya. Lasten sairastumista leukemiaan on tutkittu
paljon sairastujan nakdkulmasta, mutta haluamme saada kerattya tietoa myoés vanhempien pari-
suhteen nakdkulmasta. Mikali olette halukkaita osallistumaan opinnaytetydhdémme, pyydamme
teitd ystavallisesti ottamaan meihin yhteyttd joko sahkoépostilla tai puhelimitse viimeistaan
31.1.2021.

Ystavallisin terveisin ja hyvaa alkanutta vuotta toivottaen,

Alisa Pekkarinen Anni Heiskanen
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Kirjallinen suostumus opinnaytetyon haastatteluun osallistumisesta

Tassa haastattelussa kasitelldan vanhempien valista parisuhdetta lapsen sairastuttua
leukemiaan. Olemme tietoisia, kuinka opinndytety0 toteutetaan luotettavasti. Haastat-
telu nauhoitetaan tulosten tarkastelua varten. Tuloksissa kaytetdaan haastateltavan suo-
ria lainauksia, anonymiteetti sdilyttdaen. Kaikki haastatteluun liittyvat materiaalit poiste-
taan valittomasti tulosten kirjaamisen jdlkeen, eika niita tarkastele muut kuin opinnay-
tetyon tekijat.

Olen tietoinen, etta henkilotietoni seka lapseni tiedot eivat tule missdaan opinndytetydn
vaiheessa ilmi. Osallistun opinndytety6hon vapaaehtoisesti, mutta voin keskeyttda osal-
listumiseni missa vaiheessa tahansa.

Tasta luvasta tehddan kaksi kappaletta, joista toinen jaa minulle ja toinen Anni Heiska-

selle ja Alisa Pekkariselle.

Paikka ja aika Allekirjoitus

Paikka ja aika Allekirjoitus

Paikka ja aika Allekirjoitus




Teemat ja alateemat
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Tutkimuskysymys

Teema

Alateema

1.Kuinka lapsen sairastumi-
nen leukemiaan on vaikutta-
nut vanhempien véliseen pari-
suhteeseen?

T 1 Lapsen sairastuminen Leu-
kemiaan

Sokkivaihe

Reaktiovaihe
Kasittelyvaihe

Uudelleen suuntautumisen
vaihe

Leukemian kasittely lapsen
kanssa

T 2 Arjen toimintamallit

Arki ennen lapsen sairastu-
mista

Arjen muutokset lapsen sairas-
tuttua

Perheenjasenten roolit

T 3 Vanhempien vélinen pari-
suhde

Vanhempien roolit
Ennen lapsen sairastumista
Lapsen sairastumisen jalkeen

2. Mita selviytymiskeinoja van-
hemmilla on parisuhteen ylla-
pitdmiseksi

T 4 Parisuhteen voimavarat

Vanhempien yhteinen aika
Oma aika yksiloina
Arjesta saatu voimavara

T 5 Parisuhteen selviytymiskei-
not

Parisuhteen yllapito
Parisuhteen hyvinvointi
Ulkopuolinen apu
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Esimerkkeja haastattelujen teemojen luokittelusta

Teema

Alateema

Sitaatti

T1 Lapsen sai-
rastuminen leu-
kemiaan

Sokkivaihe

“...epatodellista
etta ois niinku unessa ollu siind” (haastattelu 2)

"...eihan sitd uskonu aluksi, ettd joutui kysy-
maadn monta kertaa uudestaan eika sillon-
kaan vield oikeen ymmartany” (Haastattelu 1)

“sitten kun tan tapahtuman H-hetki oli, niin
mina rupesin tykittdmaan hirveesti kaikkee, etta
mita kdaytadnnon asioita pitda teha. ” (Haastat-
telu 1)

Reaktiovaihe

” ...ei sitd lapsi tienny ja sit ku se sai tietaa sen
niin sit sitd vasta oli et ei taa voi totta
olla” (Haastattelu 1)

“...ja kun sen sitten jotenki tajus, niin itketti
vaan”’ (Haastattelu 2)

Kasittelyvaihe

“...sit me ruettiin niinku enemman tyosta-
maan kaikkee. Tuli niita ajatuksia ja mie-
leen kaikkee mita nyt
on tapahtunu ja silleesa ku ei kaik-
kee niinku muistanukkaan.” (Haastat-
telu 1)

Uudelleen suuntautu-
misen vaihe

“...joo, et kummatkin kay toissa nyt
taas.” (Haastattelu 3)
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