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Lapsen sairastuminen vakavasti aiheuttaa suuria muutoksia perheen elaméaan. Lapsisydpaper-
heille jarjestetdaén sopeutumisvalmennustoimintaa, jonka tavoitteena on helpottaa perheen so-
peutumista lapsen muuttuneeseen terveydentilaan ja sen tuomiin muutoksiin perheen jokapéi-
vaisessa elamassa. Tama kehittamisprojekti toteutettiin Turun ammattikorkeakoulun ja Lounais-
Suomen Sydpayhdistyksen yhteisen Sydpéapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arvi-
ointi -hankkeen alaisuudessa. Hankkeen tarkoituksena on kehittda sydpékuntoutusta ja arvioida
sen tuloksellisuutta. Taman kehittdmisprojektin tavoitteena oli kuvata lapsisyépaperheiden so-
peutumisvalmennuskurssin tuloksellisuus vanhempien kokeman elaménhallinnan nékdkulmas-
ta.

Taman kehittdmisprojektin tutkimuksellisen osuuden tarkoituksena oli selvittda Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen jarjestaman lapsisyopaperheiden sopeutumisvalmennuskurssin vaikutuksia
vanhempien elaménhallintaan ja sen kautta arvioida lapsisyopaperheiden sopeutumisvalmen-
nustoiminnan tuloksellisuutta. Aineistonkeruu tapahtui teemahaastatteluin ja kyselylomakkein
kahdessa vaiheessa. Ensimmaisen vaiheen teemahaastattelut koskivat vanhempien odotuksia
kurssin tarjoamalle tiedolle ja tuelle ja toisen vaiheen kyselyt tarkastelivat odotusten toteutumis-
ta. Tutkimuksellisen osuuden aineistonkeruuseen osallistui kahdeksan vanhempaa.

Tutkimuksellisen osuuden tuloksena saatiin kuvaus lapsisyopaperheiden vanhempien kokemas-
ta elamanhallinnasta ja selviytymiskeinosta sekd vanhempien odotuksista sopeutumisvalmen-
nuskurssin tarjoamalle tuelle. Kurssin tuloksellisuus sy6palapsiperheiden vanhempien elaméan-
hallinnan kannalta tuli tutkimuksellisen osuuden pohjalta nakyviin. Vanhemmat saivat kurssin
myo6ta vahvistusta toimintatavoilleen perheen arkielaméassa ja pystyivat kurssin tarjoaman tie-
don avulla oikaisemaan vaaria toimintatapoja. Kurssin tarjoaman tuen avulla vanhemmat pys-
tyivat jasentdamaan lapsen hoitopolun aikana lapikaymiaan kokemuksia, minka kautta he pystyi-
vat paremmin ymmartamaan lapikdymaansa prosessia. Vanhemmat kokivat saaneensa lisaa
itseluottamusta selvitdkseen perheen arjessa, mikéd myods vahvisti perheitd. Kehittamisprojektin
pohjalta tuli esille kolme kehittdmiskohdetta kurssien toteutukseen: kurssiohjelman tulisi lisata
mahdollisuus ammattilaisen kanssa kaytavaan keskusteluun, kurssin tulisi sisaltdd enemman
tietoa vanhempien oman jaksamisen tukemisesta ja kurssiohjelman tulisi sisaltdd enemman
aikaa perheen yhteiselle toiminnalle.

ASIASANAT: elaméanhallinta, syopa, syopakuntoutus, tuloksellisuus, lapsisydpéperheet
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THE EFFECT OF ADAPTATION TRAINING ON THE
COPING OF PARENTS OF CHILDREN WITH CAN-
CER

When a family’s child falls ill, the life changes for the whole family. The Southwestern Finland
Cancer Society organizes adaptation training for families with children with cancer to help the
family adjust to the changed everyday life. The two-part adaptation training course consists of
courses which provide information on cancer-specific topics, provide professional and peer
support and focus on the holistic rehabilitation of cancer patients and their families.

The purpose of this development project was to gain knowledge on how the adaptation training
course supports the coping of families with children with cancer to help assess the effectiveness
of cancer patient rehabilitation. As a result of this project, two suggestions were made to im-
prove the course program.

The data were collected in two stages. During the first part of the adaptation training course,
eight parents were interviewed using theme interviews which focused on the parents’ notions
and experiences of coping skills and mechanisms as well as the overall treatment pathway.
After the second part of the course the same parents were given a questionnaire which com-
prised similar questions on coping and the perceived effect of the course on coping. The data
was analysed using A content analysis. The results of the two sets of data were then compared
to assess the impact of the course on the coping experienced by the parents and the overall
outcome of the adaptation training for the whole family.

As a result of the project the effectiveness of the adaption training course could be assessed.
The information and support provided by the course helped the parents receive confirmation for
their courses of action in everyday family life and families grew closer as units. The course also
helped the parents to analyse their experiences which enabled the parents to gain a better un-
derstanding of the family’s ongoing process. By providing information and peer and professional
support, adaptation training made it easier for the parents to come to terms with their child’s
illness.

In assessing the support provided by the adaptation training, two suggestions were made to
further improve the effect of the course on the coping of parents of children with cancer. The
course program should incorporate a possibility to have one-on-one counseling with a psy-
chologist. The course program should also provide more information on how the parents can
improve their own coping and managing of their personal resources.

KEYWORDS:

adaptation training, cancer, coping, parents
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1 JOHDANTO

Syodpaan sairastuu vuosittain yli 27 000 suomalaista, joista lapsia on noin 150
(Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 14; Jalanko 2010). Lapsen syOpé koskettaa
koko perhettd ja se asettaa monia haasteita perheiden arkielamasta selviytymi-

selle.

Lounais-Suomen Syopayhdistys (LSSY) jarjestaa sybpaan sairastuneille ja hei-
dan laheisilleen sopeutumis- ja kuntoutusvalmennustoimintaa, jonka avulla so-
peutuminen muuttuneeseen terveydentilaan helpottuisi. Sybpaa sairastavien
lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on tukea lasten ja
nuorten kehittymista, lisitd perheen voimavaroja ja tukea nuoren sopeutumista

aikuiselaméaan (Kansanelakelaitos 2008, 191).

Tama kehittamisprojekti liittyi Sydpapotilaiden hyva hoitopolku — tutkimus- ja
kehittamishankkeen osaprojektiin "Sydpapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksel-
lisuuden arviointi”. Taman projektin tavoitteena oli kuvata LSSY:n jarjestamille
lapsisybpéperheiden sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien lapsisyopa-
potilaiden vanhempien kuntoutumistavoitteiden toteutumisen tuloksellisuus seka
esittdd kehittamisehdotuksia kurssien sisaltoon. Tuloksellisuutta projektissa ar-
vioitiin vanhempien yksildllisilla kuvauksilla siita, miten valmennuskurssien sisal-

to tuki heidan elamanhallintaansa.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Syopapotilaiden hyva hoitopolku —hanke

Lounais-Suomen Syopayhdistys (LSSY) ja Turun ammattikorkeakoulu ovat laa-
tineet yhteistydsopimuksen, jonka tavoitteena on edistaa yhteistydn eri muotoja
ja saavuttaa molempia osapuolia hyddyttavia toiminnallisia tavoitteita. Vuosille
2010 -2015 on laadittu Syopapotilaiden hyva hoitopolku -hanke, jonka osapro-
jektiin "Syopapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi (2010-
2011)” Lapsisyopaperheiden sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien van-

hempien kokema elaméanhallinta ja hoitopolku -projekti kuuluu (Kuvio 1).

Sybpapotilaiden hyva hoitopolku -hanke

Sy6papotilaan hoitopolku -
Sy6pédpotilaiden
eldmadnlaadun ja -hallinnan Syopapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden
parantaminen sy6pahoidon arviointi (2010-2011)
eri vaiheissa Varsinais-
Suomessa (2010-2012)

Palliatiivinen hoito ja sen
kehittdminen Varsinais-
Suomessa (2011-2015)

Lapsisyopdperheiden sopeutumisvalmennuskursseille
osallistuvien vanhempien kokema eldmanhallinta ja
hoitopolku

Kuvio 1. Kehittamisprojektin sijoittuminen hankkeeseen.

2.2 Lounais-Suomen Syopayhdistys

Lounais-Suomen Syodpayhdistys on Suomen suurin alueellinen syopdjarjesto.
LSSY:n keskeiset toimintamuodot ovat sy0paa sairastavien kuntoutuspalvelut
seka palveluasuminen. Yhdistyksen toimintaan kuuluvat myds syépaneuvonta-
aseman Yyllapito, julkaisutoiminta seka koulutuspalveluiden tarjoaminen seka
ammattihenkildille ettd suurelle yleistlle. LSSY tarjoaa myos vertaistukipalvelui-

ta vapaaehtoisvoimin toteutettuna. (Lounais-Suomen Sy6payhdistys 2011.)
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LSSY jarjestaa syopaan sairastuneille ja heidan laheisilleen sopeutumis- ja kun-
toutusvalmennustoimintaa, jonka avulla sopeutuminen muuttuneeseen tervey-
dentilaan helpottuisi. Taman toiminnan kehittdmiseksi on nimetty yhdistyksessa
kuntoutuksen kehittamistyéryhma, joka yhteistydssa moniammatillisen kuntou-
tustyota toteuttavan tyoryhman kanssa kehittaa toimintaa. Tyoryhma on pohti-
nut hoitopolun eri vaiheissa kaytettavien toimintakyvyn arviointimenetelmien
yhteensopivuuden parantamista. Erityistd huomiota on Kiinnitetty siihen, miten
LSSY:n kursseille osallistuvien kuntoutujien kuntoutustavoitteiden toteutumisen

mittaamista tulisi kehittaa.

LSSY:n sopeutumisvalmennuskurssien yhtena tuloksellisuuden arviointimittari-
na kaytetddn FACT-G-kyselylomakkeen (Functional Assessment of Cancer
Therapy — General) yleistd perusosaa, jolla voidaan mitata elaménhallintaa ja -
laatua. Taman lisaksi kurssien tuloksellisuutta arvioidaan potilaiden ja heidan
laheistensa kuvauksilla sopeutumis- ja kuntoutusvalmennuksen merkityksesta
elamanlaatuun ja -hallintaan. Lapsisyopapotilaiden kohdalla sopeutumisval-
mennuskurssien tuloksellisuutta ei ole viela selvitetty. Liséksi lapsisyopaperhei-
den sopeutumisvalmennuskurssilla vanhemmat tayttavat ainoastaan GAS (Goal
Attainment Scaling) -tavoitteenasettelulomakkeen. Taman projektin taustalla oli
tarve saada tietoa siitd, miten sopeutumisvalmennuskurssien sisallollista toteu-

tusta tulisi kehittaa.

2.3 Sopeutumisvalmennuskurssit

LSSY:n jarjestamien sopeutumisvalmennuskurssien sisallon maarittelee Kan-
sanelékelaitos (Kela). Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardissa (Kan-
sanelékelaitos 2008) on maaritelty sopeutumisvalmennuskurssien sisalto, ra-

kenne, kurssin toteuttamiseen osallistuva henkil6sto ja kurssien arviointi.

SyOpéa sairastavien lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskurssien tavoittee-
na on tukea lasten ja nuorten kehittymista, lisitd perheen voimavaroja ja tukea
nuoren sopeutumista aikuiselamaan. Kurssien ensisijainen kohderyhma ovat
potilaat, joilla on fyysisid, psyykkisia tai sosiaalisia haittoja sairaudesta johtuen.

Nuorten kohdalla etusijalla ovat potilaat, joilla sy0pasairaus vaikuttaa ammatin-
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valintaan tai itsenaistymiskehitykseen. Lasten sopeutumisvalmennuskurssilla
vanhemmille tarjottava tuki sisaltaa tietoa lasten syovistd ja niiden hoidosta,
hoitojen sivuvaikutuksista ja kuntoutuspalveluista. Lisaksi kurssilla jarjestetaan
keskusteluryhmia, joissa vanhemmat saavat keskustella tilanteestaan toisten

vanhempien kanssa. (Kansaneléakelaitos 2008, 191, 197.)

Sopeutumisvalmennuskurssien henkilostd koostuu moniammatillisesta ryhmas-
t&, johon kuuluu muun muassa psykologi, sairaanhoitaja, l1aékari, fysioterapeutti
ja sosiaalityontekija. Kurssin tyontekij6iltd edellytetéan myods tyokokemusta las-
ten ja nuorten sydpasairauksien ja kuntoutuksen alueelta. (Kansanelakelaitos
2008, 192-193.)

3 LAPSEN SYOPA JA SEN VAIKUTUKSET PERHEEN

ELAMANHALLINTAAN

3.1 Lasten syOpdasairaudet

Vuosittain Suomessa sairastuu noin 150 lasta erilaisiin syodpiin. Tyypillisimpia
lasten syopia ovat leukemiat, aivokasvaimet ja lymfoomat. Suuri osa néista
syovista pystytaan kuitenkin hoidolla parantamaan, ja monessa syopatyypissa
ennuste on hyva. (Jalanko 2010.) Lasten sybpatyypit eroavat aikuisten syovista,
ja lasten syopataudeissa laakkeilla saadaan parempi hoitotulos. Lasten syopa-
tautien hoidossa kaytetadn ladkehoidon liséksi sadehoitoa ja kirurgiaa. (Salmi
2000, 10-11.)

Lapsen sairastuminen sydpaan aiheuttaa monia erilaisia ongelmia. On tarkeaa
huomata myos, ettd eri kehitysvaiheissa olevilla lapsilla ja nuorilla on erilainen
kokemus sairauden tuomista oireista ja ongelmista. Lisaksi lapsen voi olla vai-
keaa ilmaista kokemaansa hataa ja tarpeitaan kognitiivisen toiminnan kehitty-
mattomyyden takia. Lapselle voi olla myds hyvin haastavaa keskustella aikuisen
kanssa vaikeista aiheista. (Ruland ym. 2009, 404.) Lapselle tulisi puhua hanen

sairaudestaan ikatasoa vastaavasti mutta kuitenkin suorapuheisesti. Lapsi voi
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tulkita tilanteen vaarin, jos h&n saa sairaudestaan tietoa niukasti, mika voi osal-

taan pahentaa lapsen kasitysta omasta tilanteestaan. (Syopéajarjestot 2012.)

Koska lapsen keho on viela kehittyva kokonaisuus, voi syépahoidoista tulla mo-
nenlaisia myodhdaisvaikutuksia. Vajaalla puolella aikuisikdan selvinneista lap-
sisyopapotilaista ei ole todettu mitdan myohaishaittoja, mutta joidenkin tutki-
musten mukaan jopa 60 %:lla on ainakin yksi syopéahoitoihin liittyva ongelma.
Yleisimmin nama ongelmat liittyvat lisdantymisterveyteen (kuten psykoseksuaa-
liseen kehitykseen) ja hormonitoimintoihin. Harvemmin ilmaantuvia haittoja ovat
muun muassa toinen syopa ja elinkohtaiset ongelmat. Puuttumalla mahdolli-
simman varhaisessa vaiheessa naihin myoéhaisongelmiin voidaan sairastavuutta
vahentaa. Keskeista talléin on jalkiseurannan jarjestaminen lapsisyopapotilaille.
(van Dijk ym. 2008; Hovi ym. 2006, 2210; Lackner ym. 2000.)

3.2 Lapsuusian sydvan vaikutus potilaan elamanlaatuun

Elamanlaadulla tarkoitetaan subjektiivista kokemusta hyvinvoinnin tilasta. El&-
manlaatua voidaan myos kuvata elamaan tyytyvaisyytena, hyvinvointina, toimin-
takykyna tai onnellisuutena. (Haas 1999.) Elaménlaadulle on ominaista se, etta
yksilot itse maarittelevat oman elamanlaatunsa sen mukaan, miten tyytyvaisia
he ovat elamansa fyysiseen, psykologiseen ja sosiaaliseen ulottuvuuteen. Fyy-
siseen ulottuvuuteen liittyy yksilon kokemus terveydesta ja toiminnasta, psyko-
logiseen ulottuvuuteen tunnemaailman hyvinvointi ja hengellisyys seka sosiaali-
seen ulottuvuuteen ystavat, perhe ja kuulumisen tunne. Elamanlaadun objektii-
vinen mittaaminen voi tdydentaa ja tukea yksilon kokemusta elamanlaadustaan.
(Mandzuk & McMillan 2005, 15.)

Kroonista sairautta sairastavien nuorten kohdalla elaménlaatua maarittelevia
tekijoitd ovat muun muassa subjektiivisuus, moniulotteisuus ja tavoitteiden saa-
vuttaminen. Elamé&nlaadun kokemus on yksildllinen ja siihen liittyy fyysisen,
psykologisen ja sosiaalisen toimintakyvyn ulottuvuudet. Kroonisen sairauden
vaihe on yhteydessé elaménlaadun kokemukseen yhdessa asetettujen tavoit-

teiden saavuttamisen tai saavuttamattomuuden kanssa. My6s sairauden ja hoi-
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don vaikutus yleistilaan vaikuttaa elamanlaadun kokemukseen. (Taylor ym.
2008, 1828-1829.)

Lapsuudessa tai nuoruuden alkuvaiheessa sairastettu syopa voi vaikuttaa myos
aikuisialla koettuun elamanlaatuun ja aiheuttaa psyykkisia ongelmia. Verrattuna
terveeseen ryhmaan nuoruudessaan sybvan sairastaneet ovat vahemman tyy-
tyvaisia elamaansa. Huonompaan elamanlaatuun vaikuttavat muun muassa
somaattiset myohaisvaikutukset, masennus ja ahdistus. My6s elamanlaadun
kannalta on aikuisialle jatkuva jalkiseuranta tarkeaa. (Kahalley ym. 2012; Seitz
ym. 2011.) Lapsuuden sairauden psyykkiset vaikutukset aikuisialle eivat kuiten-
kaan ole yksiselitteiset. Harilan (2011) mukaan lapsuudessa leukemian sairas-
taneet kokivat psyykkisen hyvinvointinsa jopa tervettd verrokkirynmda parem-
pana, ja heilla oli vahemmaéan masennusoireita. Tutkimuksen mukaan lapsuuden
leukemiasta selvinneiden hyvinvoinnin kokemukseen vaikuttaa suurelta osin
repressiivinen adaptaatio eli negatiivisten tunteiden torjunta tai tukahduttami-
nen. Lapsisyopapotilaiden kohdalla repressiivisestd sopeutumisesta ei kuiten-
kaan aiheudu negatiivisesti terveyteen vaikuttavia fysiologisia oireita kuten ai-
kuisilla (Williams ym. 2011).

Myds Martin ym. (2011) mukaan lapsuuden sydvasta selvinneet aikuiset kokivat
elamanlaatunsa tervetta verrokkirynméa parempana. Taman liséksi sairauden
positiivisena vaikutuksena aikuisikdan voi olla myodnteisempi nékdkulma ela-
maan ja omaan itseen (Sundberg ym. 2009). Lapsuuden sydvasta selvinneet
saattavat kokea huolta eri asioista kuin terveet aikuiset. Esimerkiksi huoli sai-
rauden vaikutuksesta hedelmallisyyteen tai tyopaikan saamiseen voi olla lap-
suuden syodvasta selvinneelld suurempi. Tama ei kuitenkaan valttdmatta vaikuta
syovasta selvinneen elaménlaatuun heikentéavasti. (Langeveld ym. 2004.) Lap-
suuden syovasta selvinneilld ja heidan perheilladn on tarve saada tietoa etenkin
sairauden ja siihen liittyvien hoitojen myo6haisvaikutuksista (Knijnenburg ym.
2010.)

Lapsuusidn syovasta selvinneet potilaat selviytyvat melko pitkélti ikatoveriensa
tavoin elamassaan. Osalle kuitenkin muodostuu sairauden ja hoitojen jalkeen

fyysisia ja kognitiivisia erityistarpeita ja tunne-elamén ongelmia. Nama saattavat
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vaikuttaa esimerkiksi koulunkayntivaikeuksien muodostumiseen, mika puoles-
taan saattaa vaikuttaa yksilon myohemp&én kouluttautumiseen ja tyollistymi-
seen. Lapsisyopapotilaiden kohdalla tulisikin erityistd huomiota kiinnittdd kou-
lunkaynnin ongelmiin ja puuttua niihin mahdollisimman varhain paremman ela-
manlaadun varmistamiseksi. Koulunkayntiongelmien yhteydesséa tarke&da on
terveydenhuollon, koulun ja kodin yhteinen vuorovaikutus. (Pini ym. 2012; Lah-
teenmaki ym. 2006, 2233.) Etenkin varhaislapsuudessa paan alueelle séddehoi-
toa saaneiden lasten neurokognitiivisen toimintakyvyn, kuten huomio- ja keskit-
tymiskyvyn, on havaittu olevan ikatasoa heikompi (Harila 2011; Lockwood ym
1999).

Sundberg ym. (2009) mukaan aikuisiassa esiintyvid lapsuuden sydpahoitojen
negatiivisia vaikutuksia ovat muun muassa fyysiset rajoitukset erilaisten aktivi-
teettien yhteydessa ja kehonkuvan muutokset. Toisaalta Fanin ja Eiserin (2009)
kirjallisuuskatsauksen mukaan syopalasten ja —nuorten kehonkuvassa ei ollut
merkittavaa eroa verrattuna terveeseen kontrollirynm&an. Nuoret sydpapotilaat
saattavat kohdata kehonkuvan muutokset myo6s positiivisesti ja voivat saavuttaa

luottavan asenteen tulevaisuutta kohtaan (Lee ym. 2012).

Eri-ikaisten lapsisyOpéapotilaiden kokemuksia sairauden oireiden ilmenemis-
muodoista on tutkittu hyvin vahan. Tutkimusten perusteella lapset ja nuoret ko-
kevat fyysiset oireet melko samanlaisesti, mutta nuorilla on lapsia enemmén
psykologisia ongelmia ja oireita. Alkuvaiheen sytostaattihoitojen aikana ongel-
mat liittyvat useimmiten fyysisiin oireisiin, kun taas hoitopolun myéhemmissa
vaiheissa korostuvat psyykkiset oireet ja ongelmat. (Ruland ym. 2009, 412.)
Hoitotydbn auttamismenetelmien tulisi aktiivihoitojen alkuvaiheessa keskittya
etenkin fyysisten ongelmien, kuten energian vdhenemisen ja ravitsemuksellis-

ten haasteiden, ratkaisemiseen (Persson ym. 1997).

3.3 Perheen selviytyminen lapsen sydpasairauden kanssa

Lapsen syOopa vaikuttaa kokonaisvaltaisesti perheen elamé&an ja muuttaa sita
olennaisesti. Toinen vanhemmista joutuu usein jadmaan kotiin hoitamaan sai-

rastunutta lasta, mink& myota perheen taloudellinen tilanne saattaa karsia. Per-
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heenjasenet joutuvat olemaan erossa toisistaan sairastuneen lapsen hoitoon
littyen ja perheen yhteinen ajanvietto esimerkiksi juhlapyhien ja merkkipéivien
aikaan ei valttamattd ole mahdollista. Perheen muut lapset jadvat usein sisa-
ruksen sairauden myotd vahemmalle huomiolle. Lapsen sairauden myota van-
hempien keskinainen kommunikaatio voi huonontua, ja puolisojen erilaisten sel-
viytymiskeinojen kayttd voi aiheuttaa lisdrasitusta vanhemmille. Lapsen sairas-
tuminen aiheuttaa riskin myds muiden perheenjasenten terveydelle ja etenkin
lapsisyopéapotilaiden aideilla on todettu fyysisia ja psyykkisia terveysongelmia.
Palaaminen normaaliin elamaan lapsen hoidon péaéatyttya voi olla myos vaikeaa.
(Fletcher 2010.)

Lapsen sairastuminen vakavasti aiheuttaa aina shokkireaktion laheisissa. L&-
heisten ja potilaan elamanlaatuun vaikuttavat sairauden alkuvaiheessa pelko ja
epavarmuus tulevasta, seké sairastumisen aiheuttama sosiaalisen kanssakay-
misen vahentyminen. Tarkeaa on kuitenkin normaaliin arkielamaan palaaminen
mahdollisimman nopeasti. (Lahteenméki 2000, 30-31.) Lapsen sairastuminen
muuttaa perheen arkirutiineja ja aiheuttaa perheen irrottautumista normaaleista
sosiaalisista kontakteista. Vanhempien rooli tulee vaativammaksi ja lapsen eri-
tyisvaatimukset lisdavat vanhempien taakkaa. (Norberg & Steneby 2009.) Van-
hempien kokema psyykkinen rasitus on yhteydessa siihen, miten he kokevat
lapsen sairauden oireet ja sairauden aiheuttaman rasituksen lapselle (Poder
ym. 2010). Syopéalasten vanhemmilla esiintyy enemman ahdistusta ja masen-
nusta kuin terveiden lasten vanhemmilla. Liséksi sydpalasten aidit karsivat nais-
ta ongelmista isia useammin. (Norberg ym. 2005.) Osa vanhemmista voi kokea
my0Os suurta psyykkista ahdinkoa lapsen vakavasta sairaudesta johtuen (Poder
ym. 2008). Lapsen sydpa voi siten altistaa vanhempia mydhemmille stressireak-
tioille. Vanhemman kokemukset lapsen hadasta ovatkin yhteydessa vanhempi-
en korkeampaan stressireaktioriskiin (Norberg ym. 2012). Koko perhe tulee
huomioida hoidon alusta lahtien, ja hoidossa erityista huomiota tulee kiinnittda
stressireaktioiden ennaltaehk&isyyn. Ennaltaehkaisy puolestaan parantaa seka
lapsisydpapotilaan ettd h&dnen perheensa kokemaa elaménlaatua. (Fuemmeler
ym. 2005, 301.) Yksinhuoltajaperheissd vanhempien kokema elaménlaatu tai

syOpéasairaan lapsen hoitamisesta aiheutuva rasitus vanhemmalle ei poikkea
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merkittavasti kahden vanhemman perheesséd koetusta (esim. Klassen ym.
2012).

Myds syopéalapsen sisaruksilla on kohonnut riski sairastua posttraumaattiseen
stressireaktioon. Sisarukset voivat kokea negatiivisia tunnereaktioita, kuten pel-
koa, murhetta, kiukkua ja syyllisyytta. Sisaruksen sairaus heikentaa taten myos
perheen muiden lasten elaméanlaatua. My0s sisaruksilla voi esiintyd koulun-
kayntivaikeuksia. Syopalapsen sisarukset voivat kokea jaadvansa huomiotta,
koska sairastuneen lapsen hoito vie usein vanhempien energian ja huomion
pois muista lapsista. Sisaruksen sairastuminen saattaa myds toisaalta kasvat-
taa muiden lasten henkista kypsyytta ja lisata naiden myoétaelamisen taitoa. (Al-
derfer ym. 2010.)

Syopalapsen sisarusten kokemaan stressiin liittyy sisaruksen kokemus tilan-
teesta. Sisaruksen ottaessa itselleen ylisuuren roolin, kasvaa riski ahdistuksen
ja psykosomaattisten oireiden puhkeamiseen. Sisaruksen itsekontrolli on myds
keskeinen tekija stressin kokemisessa. Korkeamman itsekontrollin omaavat si-
sarukset eivat ylikuormita itsedan roolivaatimuksilla. (Hamama ym. 2008.) Lap-
sisyopéapotilaan sisaruksilla ei ole kuitenkaan todettu myohemmassa elamassa
verrokkeja enempaa mielenterveysongelmia sisaruksensa sairauteen liittyen
(Kamibeppu ym. 2010). Erilaisista psykologista selviytymisté tukevista interven-
tioista voi kuitenkin olla apua lapsisyopapotilaan sisaruksen sopeutumiselle
(Prchal ym. 2012; Prchal & Landolt 2009).

Potilaiden kuntoutumisen ja my6hemman elamanlaadun kannalta tarke&a on
jarjestaé heille aktiivista fyysista toimintaa. Kotona jarjestetty liikunnallinen toi-
minta voi vahentdd muun muassa syodpalapsen vasymysta. Vanhempien ja
muiden perheenjasenten osallistuminen tahan toimintaan edistad sybpapotilaan
selviytymista entisestaan. Lapsisyopapotilaiden kohdalla yhteistyd etenkin kou-
lun kanssa on keskeista tAman asian edistamiseksi. (Yeh ym. 2011; Paxton ym.
2010; Peeters ym. 2009, Robertson & Johnson 2002.) Elamé&nlaadun paranta-
minen tulisi aloittaa jo syopahoitojen aikana, ja erityistd huomiota tulisi kiinnittaa
perheisiin, joilla on perheen sisaisia kommunikaatio-ongelmia (Lahteenméaki ym.
2006, 2233).
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3.4 Lapsisyopapotilaan vanhempien elamanhallinta ja selviytymiskeinot

Salutogeneesisen nékokulman mukaan terveyttd tarkastellaan voimavarojen
kautta, eiké sairauden nakdkulmasta. Keskeista on yksilon voimavarojen tunnis-
taminen ja tukeminen elamanhallinnan tunnetta vahvistaen. (Lindstrém & Eriks-
son 2005, 440.) Salutogeneesinen terveyden edistdmisen malli on todettu toi-
mivaksi systemaattisen katsauksen perusteella (Eriksson & Lindstrom 2007).
Salutogeneesin ja elamanhallinnan keskeinen k&site on Antonovskyn (1979)
maarittelema koherenssin tunne. Koherenssin tunnetta kuvataan yksilon kykyna
kokea elamansa ymmarrettavana, hallittavana ja merkityksellisena. Merkityksel-
lisyys tarkoittaa elaman kokemista tarkoituksellisena ja halua kayttaa voimava-
roja erilaisiin velvollisuuksiin ja sitoumuksiin. Hallittavuudella kasitetaan yksilon
voimavarojen olevan sellaisia, joiden avulla voidaan vastata elaman mukanaan
tuomiin haasteisiin. Ymmarrettavyys merkitsee puolestaan tunnetta siitd, etta
elama kulkee loogisena jatkumona ja tietoisuutta omista voimavaroista. (Savola
& Koskinen-Ollongvist 2005, 75-76).

Voimakkaan koherenssin tunteen omaavat kokevat usein myds elamanlaatunsa
ja hyvinvointinsa parempana kuin huonon koherenssin tunteen omaavat (esim.
Forsberg & Bjorvell 1996). Heikon koherenssin tunteen omaavat kokevat
enemman stressia ja ahdistusta vaikeiden tilanteiden yhteydessa. Heikon kohe-
renssin tunteen yhteydessa yksilo ei mydskaan koe omaavansa voimavaroja,
joiden avulla vaikeasta tilanteesta selviytyminen helpottuisi. (McSherry & Holm
1994). Koherenssin tunne voi kasvaa ian myoéta ja se ennustaa hyvinvointia pit-
kalla aikavalilla. Koherenssin tunteen avulla voidaan luotettavasti mitata ihmis-
ten stressitilanteiden hallintaa ja terveena pysymista. (Eriksson & Lindstrom
2005.)

Koherenssin tunteen muodostumiseen vaikuttavat muun muassa lapsuuden
olosuhteet, hyva parisuhde, sosiaaliset suhteet ja kokemus oman tyon merki-
tyksesta. Koherenssin tunne ei pysy vakiona lapi elaman, vaan se saattaa hei-
kentyd negatiivisten kokemusten vaikutuksesta. (Volanen 2011.) Vahva kohe-
renssin tunne on yhteydessa hyvaksi koettuun elamanlaatuun (esim. Bruscia,

ym. 2008, Mizuno ym. 2009). My0ds negatiivisen kokemuksen aiheuttaman
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stressin kehittyminen hidastuu vahvan koherenssin tunteen myoéta (Gustavsson-
Lilius ym. 2007).

Koherenssin tunnetta tukee kokemus toivosta. Post-Whiten ym. (1996) mukaan
toivoa vahvistavat merkityksen Iéytdminen, parisuhteen vahvistuminen, sisais-
ten voimavarojen kayttd, hetkessa elaminen ja selviytymisen ennakointi. Kes-
keisia tekijoita toivon vahvistumisessa olivat my6s usko, perhe, ystavét ja tule-
vaisuus. Hoitohenkilostd voi lisatd sydpapotilaiden toivoa olemalla lasna, kes-

kustelemalla, antamalla tietoa ja olemalla kunnioittavia ja vilpittdmia.

Toivo on keskeistd my6s syOpasairaan lapsen tai nuoren vanhemman selviyty-
miselle. Toivo on laaja-alainen kasite, ja vanhempien toivon kokemukseen liittyy
monia nakodkulmia. Toivon kokemukseen vaikuttavat muun muassa itse lapsi tai
nuori, lapsen sairaus ja terveydentila sek& yleinen hyvinvointi, lapsen tai nuoren
saama hoito ja hantd hoitava henkilokunta, vanhempien oma kokemus itses-
taan seka taloudelliset seikat. Sybpaa sairastavan nuoren hoidossa onkin tar-
kedd huomioida my6s vanhempien toivon tunteen tukeminen. Tarkeaa on talléin
minimoida toivon tunnetta vahentavien tekijoiden vaikutus ja tukea toivoa lisda-
via tekijoita. (Kylma & Juvakka 2007, Enskar ym. 2011.)

Sybpaa sairastavien lasten aitien selviytymiseen liittyy toivon lisdksi muita ulot-
tuvuuksia. Sairaalahoidossa olevien sydpalasten &itien elamanlaatu ja psyykki-
nen terveys ovat terveiden lasten aiteja huonommat (Eyigor ym. 2011). Fletcher
ym. (2010) mukaan keskeisia tekijoita aidin selviytymisessa lapsen sydvasta
olivat saatu tuki, usko ja myonteinen ajattelu. Lisaksi itsestad huolehtiminen, per-
heen pitdminen lahella ja elam&n elaminen auttoivat aiteja selviytymaan lapsen

sairauden kanssa.

Vanhemman omien intrapsyykkisten ominaisuuksien merkitys optimismin yllapi-
dolle on suurempi kuin lapsen sydvan ennusteella. Optimistisen asenteen
omaavat vanhemmat ovat myds vastustuskykyisempié elamén stressitekijdille,

kuten esimerkiksi lapsen sairastumiselle syopaan. (Fayed ym. 2011.)

Vanhempien kayttamat selviytymiskeinot siséltavéat seka aktiivisia ettd passiivi-
sia keinoja. Aktiiviset keinot keskittyvat ongelman huomioimiseen ja ratkaisemi-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jarmo Valimaki



14

seen, kun taas passiivisten selviytymiskeinojen kaytolla pyritaan valttelemaan
ongelman kasittelyd ja toimimaan passiivisesti ongelmaa kohtaan. Aktiivisia,
ongelmakeskeisia selviytymiskeinoja kayttavat vanhemmat kokevat vahemman
ahdinkoa lapsensa sairauteen liittyen kuin vanhemmat, jotka hyédyntavat pas-
siivisia selviytymiskeinoja. Passiiviset selviytymiskeinot vahentavat vanhempien
kokemaa stressia ja psyykkista rasitusta huomattavasti heikommin kuin aktiivi-
set keinot. (Norberg ym. 2005.)

Canamin (1993) kirjallisuuskatsauksen mukaan kroonisesta sairaudesta karsi-
van lapsen vanhemmat sopeutuvat lapsensa tilanteeseen erilaisten sopeutu-
mistehtavien avulla. Canamin mukaan keskeisia tehtavia olivat lapsen sairau-
den hyvaksyminen, lapsen sairauden kanssa selviaminen arjessa, lapsen nor-
maalin kehityksen tukeminen, perheen muiden jasenten normaalin kehityksen
tukeminen, jatkuvan ja ajoittaisen stressin sietdminen, perheenjasenten tuntei-
den kasittely, tiedon jakaminen lapsen sairauteen liittyen ja tukiverkoston luomi-

nen.

Kirjallisuuskatsauksen (Canam 1993) mukaan sopeutumistehtévien saavutta-
minen edellytti vanhemmilta erilaisten selviytymiskeinojen kayttoa. Lapsen sai-
rauden hyvaksyminen tapahtui esimerkiksi toivoa tukevan optimistisen nako-
kannan omaksumisella (Venters 1981, ks. Canam 1993, 47). Lapsen normaalin
kehityksen tukemisessa tarke&a oli sairastuneen lapsen tasavertainen kohtelu
perheen muiden lasten kanssa (Knafl & Deatrick 1986, ks. Canam 1993, 48) ja
koko perheen toiminnan kannalta keskeista oli perheen sisaisen kommunikaati-
on avoimuus ja sujuvuus (Power 1985, ks. Canam 1993, 49). Perheen ulkopuo-
lisen tukiverkon luominen oli myds tarke&a perheenjasenten arvostuksen, yh-
teenkuuluvuuden ja tunne-elaman tarpeiden tyydyttamisen kannalta (McCubbin
ym. 1984, ks. Canam 1993, 49).

Abramssonin ym. (1978) mukaan yksilon kokemus siitd, ettei hanella ole mah-
dollisuutta vaikuttaa elamé&n tapahtumiin ja passiivisen asenteen omaksuminen
stressitilanteessa, altistaa yksil6a stressin negatiivisille vaikutuksille (ks. Nor-
berg ym. 2005, 972).
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Lapsen syoOpahoitojen paatyttyd perheiden on sopeuduttava uuteen, muuttu-
neeseen normaalielamd&an. Lapsen sairaus saattaa hoitojen jalkeenkin viela
aiheuttaa rasitusta perheen elamalle. Vanhempien huolen vahentyessa heilla
on aikaa ja tarvetta keskittyd omaan toipumiseen. Toipumisvaiheessa tarkeaa
on perheen laheisyys ja lapsen sairauden vaistyessé perhedynamiikan muutok-
set aiheuttavat usein vanhempien huomion vahenemistad sairaalle lapselle ja
sen suuntautumista enemman perheen muihin lapsiin. Toipumisvaiheeseen
sopeutuminen voi olla vanhemmille haastava tehtava, ja uuteen arkeen sopeu-
tumisen yhteydesséa vanhemmat saattavat myos kaivata sairaalaympéariston
luomaa turvallisuudentunnetta. (Bjork ym. 2011.)

4 SYOPAPOTILAAN KUNTOUTUS JA HOITOPOLKU

4.1 Syopéapotilaiden kuntoutustoiminta

Syopapotilaiden kuntoutuksessa keskeinen rooli on erilaisilla kurssimuotoisilla
kuntoutustavoilla. Tiedon tarjoaminen sairaudesta ja siihen sopeutumisesta
edesauttaa syopasairaan ja hanen laheistenséa selviytymista sairaudesta ja so-
peutumista sen tuomiin muutoksiin. Tiedon tarjoaminen vahentaa potilaiden ja

|&heisten kokemaa ahdistusta ja stressia. (Sutherland ym. 2008.)

Ryhmamuotoisesta kuntoutustoiminnasta on hyvid kokemuksia sytpéasairaiden
elamanlaadun ja -—hallinnan kannalta. Korstjens ym. (2008) tutkivat 12-
viikkoisen kuntoutuskurssin vaikutusta sypapotilaiden sopeutumiseen ja ela-
manlaatuun. Heidan mukaansa kurssille osallistuneet kuntoutujat kokivat kurs-
sin tarkeana tekijana toipumisprosessissaan. Fyysiset ja psykososiaaliset har-
joitukset yhdessa vertaistuen kanssa nahtiin voimakkaana ja tukea tuottavana
kokonaisuutena. Kuntoutujien tietoa koskevat tarpeet olivat hyvinkin erilaisia,
mika vaikeultti niihin vastaamista kurssin puitteissa. Kuntoutujat toivoivat kurssil-
le lisada tietoa selviytymiskeinojen tukemisesta, syovan seurauksista ja kuntou-
tuksen jalkeen odotettavissa olevista ongelmista. Myds internet on todettu tar-

kedaksi tietolahteeksi sybpasairaiden kohdalla (esim. Balmer 2005.) Syopaa sai-
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rastavien nuorten kohdalla on hyva tulos saatu myos terapeuttisen lautapelin
kaytostd kuntoutumisen valineena. Pelin avulla nuoret pystyivat tunnistamaan
selviytymiskeinojaan ja muun muassa perhesuhteisiin, stressiin, masennukseen

ja itsetuntoon liittyvid ongelmia. (Wiener ym. 2011.)

Svavarsdottir ja Sigurdardottir (2006) tutkivat perhetason intervention soveltu-
vuutta lapsisyopaperheiden tuen ja ohjauksen jarjestamiseksi askettain todetun
syovan yhteydessa ja sen tehokkuutta vanhempien ndkdkulmasta. Heidan mu-
kaansa perheet kokivat intervention hyddylliseksi ja se vahvisti heidan selviyty-
miskeinojaan ainakin hetkellisesti. Vuoden kuluttua perheen sopeutuminen oli
kuitenkin huonompaa kuin valittbmasti intervention jalkeen. Tutkijat suosittivat
lisatutkimuksen tekemisté juuri intervention ja tuen antamisen vaikuttavuudesta
pitkalla aikavalilla. Myds polikliinisesti toteutettavasta perhekeskeisesta kuntou-
tustoiminnasta on apua syodpalapsen sopeutumiselle sairauteensa (Goldbeck
ym. 2011).

Huomiota tulisi kiinnittdd enemman lapsisytpapotilaiden ja heidan vanhempien-
sa henkisen hyvinvoinnin tukemiseen. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen
pohjalta nousi esiin tarve selvittdd enemman lapsisyOpapotilaiden ja heid&n
vanhempiensa selviytymiskeinoja ja niiden tukemista. Lapsen sydpa koskettaa
koko perhettd, jolloin tuen tarjoaminen vanhemmille auttaa myds koko perhetta.
Kirjallisuuskatsauksen mukaan vanhemmille tarjottava tuki ei sisaltanyt lainkaan
tietoa siitéa, miten vanhemmat voisivat auttaa lastaan selviytymaan sairautensa
kanssa. (Peek & Melnyk 2010.) Syopalapsiperheissa perheen yhteisten selviy-
tymiskeinojen loytaminen voi olla my6s vaikeaa, jolloin perhe saattaa hyotya
varhaisista perhekeskeisista interventioista, joiden avulla perheille opetetaan
selviytymistekniikoita syopaan liittyviin stressitekijoihin liittyen (Hildenbrand ym.
2011). Syopalasten kokema terveyteen liittyva elaménlaatu on myos yhteydes-
sa siihen, miten hyvin vanhemmat luottavat hoitohenkildstdon ja miten he koke-
vat lapsensa selviytymisen ja sopeutumisen sairauteensa. Lasten vanhempien
nakemyksid lapsensa tilasta tulisi kuunnella ja selvittdd paremmin. Sen avulla
lapselle voidaan tarjota parempaa psykososiaalista tukea etenkin hoidon alku-

vaiheessa. (Tremolada ym. 2010.)
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Vertaistuen on todettu olevan syopépotilaille tarked tuen muoto (esim. Campbell
ym. 2004). Potilasyhdistykseen kuulumisen on todettu edesauttavan etenkin
psyykkista selviytymista syopaa sairastavilla (Carlsson ym. 2006.) Lapsisybpa-
potilaiden sisarukset tulee myoés huomioida hoidon aikana, ja myos he hyotyvat
omasta vertaistukiryhnmastaan. Tukiryhméassé sisarukset voivat keskustella ko-
kemuksistaan ja antaa toisille samassa tilanteessa oleville neuvoja ja rohkaisua.
Ryhmassa lapsisyopapotilaiden sisarukset saavat voimaa toisistaan. Tukiryh-
man avulla sisarukset saavat apua ja valineita selviytymiseensa. (Nolbris ym.
2010.)

Syopapotilaiden erilaisten lahtdékohtien takia psyykkisen tuen tarve vaihtelee
hyvinkin paljon. Merckaertin ym. (2010) mukaan syOpapotilaiden hoidossa tulisi
enemman kiinnittdd huomiota potilaiden tarpeeseen saada psyykkista tukea.
Taman avulla tuki pystytddn paremmin kohdistamaan yksil6llisesti potilaan tar-

peiden mukaan, jolloin potilas saa tuesta parhaan hyddyn.

4.2 Tuloksellisuus ja vaikuttavuus seka niiden arviointi

Syopapotilaille ja heidan laheisilleen jarjestettava kuntoutustoiminta toimii ter-
veyden edistdmisen vélineena syopakuntoutuksessa. Terveyden edistdminen
on tavoitteellista toimintaa, jonka tarkoituksena on saada aikaan muutos yksi-
|6n, vaestodn tai yhteiskunnan terveydessa tai hyvinvoinnissa. Siihen liittyy usein
myo6s pyrkimys saada aikaan muutos ihmisten kayttaytymisessa. Terveyden
edistaminen on laaja-alainen kasite, eikd se liity yksistaan terveydenhuoltoon.
Se perustuu arvoihin, joita ovat esimerkiksi ihmisarvon kunnioittaminen, kulttuu-
risidonnaisuus ja tarvelahtoisyys. Terveyden edistamisen toiminnalle on asetet-
tu tietty tavoite, jonka saavuttamiseksi nimetaan keinoja. Tavoitteelliseen toimin-
taan liittyy siten laheisesti myds arviointi. (Koskinen-Ollonqvist ym. 2005, 5;
Tuominen ym. 2005, 6-7; Pelto-Huikko ym. 2006, 12-13.)

Terveyden edistamisen vaikuttavuus liittyy terveyden edistamisen ohjelmien tai
toimenpiteiden arviointiin. Vaikuttavuuden arvioinnin lahtdkohtana on toiminnal-
le asetetut tavoitteet. Tarpeen maaritteleman tavoitteen saavuttamiseksi on toi-

minnalle maaritelty erilaisia toimintoja. Naiden toimintojen vaikutuksesta l&hto-
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kohtaiseen tilanteeseen odotetaan tulevan muutos, joka on kyseisen toiminnan
tulos. Terveyden edistamisen toiminnan tuloksena saadaan jokin vaikutus. Toi-
minnan vaikuttavuutta voidaan talléin arvioida vertaamalla toiminnan lopputulos-
ta lahtotilanteessa maariteltyyn tarpeeseen. Terveyden edistamisen toiminnan
vaikutus saadaan esille arvioinnin avulla. Arvioinnissa keskeista on tehda néky-
vaksi se, onko arvioinnin kohteena oleva toiminta ollut muutoksen syy. Vaikut-
tavuus voidaan siten ndhda muutoksena ihmisen terveydentilassa tai elaman-
laadussa. (Koskinen-Ollongvist ym. 2005, 5-8; Sintonen & Pekurinen 2006, 53.)

Terveyden edistamisen arvioinnissa tietoa kerataan tieteellisin menetelmin. Ar-
vioinnissa korostuu usein keratyn tiedon laadullinen luonne. Talléin on haasta-
vaa osoittaa yksiselitteisesti toiminnan saaneen aikaan tietyn vaikutuksen. Ter-
veytta edistavan toiminnan vaikuttavuuden osoittamista vaikeuttaa myos erilai-
set vaikuttavuuden maaritelmaét, jotka voidaan ymmartaa eri tavalla eri yhteyk-
sissa ja organisaatioissa. Terveyden edistamisen vaikuttavuuden arvioinnissa ei
myoskaan pystytd luomaan sellaista koeasetelmaa, jossa muut vaikuttavat teki-
jat saadaan rajattua kokeen ulkopuolelle. Muutoksen syyté ihmisen kayttaytymi-
sessa ei voida siten aina ehdottomasti osoittaa arvioinnin keinoin. (Savola ym.
2005, 7; Pelto-Huikko ym. 2006, 14.)

Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardissa (Kansaneldkelaitos 2008,
190-191, 198) on maaritelty syopakuntoutuskurssien tuloksellisuuden arviointiin
kaytettavia mittareita. Mittarit mittaavat syopakuntoutujan elaméanlaatua, psyyk-
kista tilannetta, fyysista kuntoa ja muuta toimintakykya. Kaytettavat mittarit ovat
yleisesti kaytettyja ja pateviksi todettuja. Syopapotilaiden kuntoutuksen arvioin-
nin perustana voidaan kayttdd erilaisia toimintakykymittareita, esimerkiksi
WHO:n ICF-luokitusta, jonka avulla voidaan selvittda muutoksia syopakuntoutu-

jan toimintakyvyssa (Gilchrist ym. 2009).

Syopapotilaiden kuntoutuksen yhteydessa vaikuttavuutta voidaan tarkastella
tuloksellisuuden kéasitteen avulla. Tuloksellisuutta voidaan arvioida esimerkiksi
mittaamalla muutosta elaméanhallinnassa tai —laadussa ennen ja jalkeen kuntou-
tuksen. Erilaisten elaméanlaatumittareiden avulla voidaan todeta muutos tyo- ja

toimintakyvyssa ja siten arvioida kuntoutukselle asetettujen tavoitteiden toteu-
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tumista. Mittarit voivat olla joko yleisi& mittareita tai tietylle sairausryhmalle koh-
distettuja. Kelan laitosmuotoisen kuntoutuksen standardissa tuloksellisuuden
arviointivalineena on mainittu myos kuntoutujien subjektiiviset kokemukset. Tal-
I6in tuloksellisuuden arvioinnissa voidaan korostaa kuntoutujan subjektiivista
nakemysta siitd, miten kuntoutus on vastannut hanen odotuksiinsa ja miten se
on vaikuttanut kokonaisvaltaisesti hanen elamaansa ja elaménhallintaansa.

(Kansanelakelaitos 2008.)

4.3 Kuntoutustoiminnan arviointimenetelmia kirjallisuudessa

Westman ym. (2005) tekivat systemaattisen kirjallisuuskatsauksen perheinter-
ventioiden vaikuttavuudesta lapsiperheiden sosiaalisten ongelmien ratkaisemi-
sessa. 30 eri satunnaistetun kokeellisen tai kvasikokeellisen tutkimuksen pohjal-
ta tutkijat paatyivat siihen, ettéd perheinterventioilla on positiivisia vaikutuksia.
Vaikeissa tilanteissa ei kuitenkaan yksittaisen intervention vaikutus ollut pitkaai-
kainen, vaan tallaisissa tilanteissa vaadittiin syvallisempid ja monipuolisempia
interventioita toivotun tuloksen saavuttamiseksi. Kirjallisuuskatsauksen tekijat
mainitsivat oman katsauksensa haasteeksi kasitteiden monimuotoisuuden ja

niiden yhdenmukaisen kayton puutteet.

Systemaattiseen Kkirjallisuuskatsaukseen valikoituneet tutkimukset mittasivat
interventioiden tuloksia ja vaikuttavuutta erilaisin keinoin. Monet tutkimuksista
kayttivat Yhdysvalloissa validoituja mittareita vaikuttavuuden mittaamiseen. Vai-
kuttavuutta tutkittin esimerkiksi lapsen kayttaytymiseen, oppimiseen, tunne-
elamaan ja perhedynamiikkaan liittyvien muuttujien avulla. Lisaksi muuttujina
toimivat muun muassa vanhempien ja opettajien arviot lapsen kayttaytymisesta,
lapsen rohkaiseminen ja tarpeiden huomioiminen seka vanhempien kokema
stressi. Useassa tutkimuksessa perheen tilannetta oli arvioitu monesta eri na-
kokulmasta. (Westman 2005, 31-33.)

Westmanin ym. (2005, 37, 43) mukaan eri tutkimusten edustamien interventioi-
den vaikuttavuutta oli vaikea yksiselitteisesti osoittaa. Tietylla interventiolla saat-
toi olla joitakin positiivisia vaikutuksia, kun taas joihinkin asioihin silla ei ollut

vaikutusta. Lisdksi monen intervention tulos saattaa nékya vasta pitkdn ajan
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kuluttua, jolloin seuranta-ajan tulisi olla sita vastaava. Kirjallisuuskatsauksen
tekijat paatyivat kannanottoon, jonka mukaan kayttadytymisongelmaisten lasten
ja nuorten hoidossa perheinterventiona toimii monimuotoinen hoito, jossa yhdis-

tyy monta interventiota.

Halme ym. (2010) puolestaan tutkivat yhteistydinterventioiden vaikuttavuutta
lapsiperhepalveluissa. Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa vaikuttavuutta
arvioitiin erilaisten mittareiden avulla, joista osa oli standardoituja. Mittareiden
avulla pyrittiin arvioimaan muun muassa Yyhteistyokaytantéjen vaikutuksia lap-
sen kayttaytymiseen, psyykkiseen oireiluun, perheen hyvinvointiin ja perheen
saamaan tukeen. Mybs menetelmien vaikuttavuutta arviointiin eri mittareilla.
Koska kaytossa olleet menetelmat ja mittarit olivat erilaisia, ei luotettavaa yh-
teenvetoa menetelmien vaikuttavuudesta voitu tehda. Kirjallisuuskatsauksen
pohjalta tutkijat mainitsivatkin olevan tarvetta korkealaatuisille tutkimuksille in-

terventioiden vaikuttavuuden arvioimiseksi.

Linnakankaan ym. (2010) suorittaman psykiatrisen perhekuntoutuksen tuloksel-
lisuutta arvioitiin perheen oman arvion perusteella siitd, millainen vaikutus kun-
toutuksella oli ollut lasten tilanteeseen ja millaiset toimintamuodot olivat olleet
perheille kaikkein hyddyllisimmat. Tiedot kerattiin kyselylomakkeiden avulla kun-
toutuksen alussa ja loppupuolella. Tuloksellisuuden arvioinnissa paadyttiin sii-
hen, etta lasten oireet vahenivat merkittavasti ja he hyotyivat yksilo- ja perhe-
painotteisesta kuntoutuksesta.

Svavarsdottir ja Sigurdardottir (2006) tutkivat perhetason intervention soveltu-
vuutta lapsisyopaperheiden tuen ja ohjauksen jarjestdmiseksi Calgary Family
Intervention Model —mallin pohjalta. Intervention vaikuttavuutta tutkittiin kysely-
lomakkeiden avulla kurssin alussa ja kaksi kertaa sen jalkeen puolen vuoden ja
vuoden kuluttua interventiosta. Intervention tuloksellisuus nakyi heti intervention

jalkeen, mutta vuoden kuluttua perheiden sopeutuminen oli huonompaa..

MyoOs polikliinisesti toteutettavasta perhekeskeisesta kuntoutustoiminnasta on
apua syopalapsen sopeutumiselle sairauteensa. Goldbeck ym. (2011) tutkivat

kuntoutustoiminnan vaikutuksia kroonisesti sairaiden lasten psykologisiin oirei-
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siin vanhempien kuvaamana. Tutkimus suoritettiin kyselylomakkein kuntoutuk-
sen alussa, lopussa ja kuuden kuukauden kuluttua. Tuloksia verrattiin terveen
kontrolliryhmén tuloksiin. Tutkimuksen mukaan kyseisesséd muodossa toteutettu
kuntoutuskurssi paransi potilaiden psykologista sopeutumista sairauteensa ja

osoittautui siten tulokselliseksi kuntoutusmuodoksi.

Vertaistuki on tarkea kuntoutusmuoto syodpapotilaiden kohdalla. Carlsson ym.
(2006) tutkivat potilasyhdistykseen kuulumisen hyotyja syopépotilaiden kohdal-
la. Aineisto kerattiin kyselylomakkeilla, jotka koostuivat sekd strukturoiduista
ettd avoimista kysymyksista, jotka koskivat potilasyhdistykseen kuulumisen syi-
ta ja siitd saatavia fyysisia, psyykkisia ja sosiaalisia hyotyja. Tutkimuksen mu-
kaan kaksi kolmasosaa vastaajista koki suurimman hyddyn koskevan psyykkis-
t& hyvinvointia ja puolet vastaajista koki potilasyhdistykseen kuulumisen vaikut-

tavan positiivisesti myds fyysiseen ja sosiaalisen hyvinvointiin.

Nolbris ym. (2010) tutkivat sisarusten kokemuksia terapeuttisen tukiryhman
hyodyllisyydestd sopeutuessaan sisaruksen sairauteen. Tutkimus toteutettiin
yksilbhaastatteluin terapian paattymisen jalkeen ja tulosten mukaan tukiryh-
massa sisarukset saivat keskustella kokemuksistaan ja antaa toisille samassa
tilanteessa oleville neuvoja ja rohkaisua. Ryhmassa lapsisyopapotilaiden sisa-
rukset saivat myos voimaa toisistaan seka apua ja valineita selviytymiseensa.
Jatkoseuranta osoitti kuntoutusmuodon helpottaneen sisarusten sopeutumista

tilanteeseen.

Bachmann-Mettler ym. (2011) tutkivat syopakuntoutuksen tuloksellisuutta yksi-
I6llisen hoitosuunnitelman pohjalta satunnaistetun kontrolloidun tutkimuksen
avulla. Tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia yksiléllisen hoitosuunnitelman vai-
kuttavuutta syopéapotilaiden kuntoutuksessa verrattuna toiseen ryhmaan, jonka
kuntoutus toteutettiin yleisen hoito-ohjelman mukaisesti. Vaikuttavuutta mitattiin
erilaisin elaméanlaatu-, elamanhallinta-, selviytymis- ja hoitoon tyytyvaisyys —
mittarein. Aineisto kerattiin hoidon alussa ja 3, 6 ja 12 kuukautta sen jalkeen.
Tutkimuksen mukaan yksil6llisen hoitosuunnitelman hyodyt ja tuloksellisuus tuli
nakyville testiryhman potilaiden kokeman elaménlaadun paranemisena verrat-

tuna kontrolliryhmaan.
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4.4 Hoitopolku

Hoitopolulla tai -ketjulla tarkoitetaan tiettya sairautta sairastavien potilaiden hoi-
don jarjestamista ja tyOnjakoa perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja
sosiaalihuollon valilla. Hoitoketjun avulla voidaan potilaan hoito suunnitella maa-
rittelemalla hoidon eri vaiheessa tarvittavat palvelut ja paikat, joissa ne jarjeste-
taan. Hoitoketjujen laatimisen taustalla ovat erilaiset hoitosuositukset. Hoitoket-
juun liittyy laheisesti palveluketju, jolla kasitetdan kaikki ne potilaan hoitoon liit-
tyvat palvelut, jotka eivat suoranaisesti koske valitonta sairauden hoitoa. (Man-
tyranta ym. 2003, 7-8.)

Hoitoketjun merkitys on vastuun ottaminen potilaan hoidosta ja sen jarjestami-
sestd. Hoitoketjun kuvaus siséaltda potilaan diagnoosin, hoidosta vastaavat toi-
mijat ja hoitoon liittyvien toimenpiteiden kuvaukset. Kuvaus sisaltaa tietoa poti-
laan sairauden tai oireen hoidosta, |Ahetekaytannoista ja jatkohoidosta. Valmiita
hoitoketjuja l0ytyy esimerkiksi internetista, jossa eri sairauksien hoitopolku on
kuvattu informatiivisesti tiiviissa muodossa. Hoitoketjun kuvauksessa tulisi myos
maaritella heti alkuvaiheesta ldhtien tytkalut ja menetelmat, joiden avulla poti-
laan lapikdymé&a prosessia arvioidaan. Parhaimmillaan hoitoketjujen kuvaukset
ovat eri sairauksien valilla samaa rakennetta noudattavat, jolloin niiden kaytto

helpottuu ja niiden hyddynnettavyys lisaantyy. (Ketola ym. 2006, 8-9.)

5 KEHITTAMISPROJEKTIN TOTEUTUS

5.1 Projektiorganisaatio

Taman kehittamisprojektin projektipaallikkona toimi YAMK-opiskelija Jarmo Va-
limaki. Projektiryhma koostui muista SyoOpéapotilaan hyva hoitopolku -
hankkeeseen kehittamisprojektia tekevistd YAMK-opiskelijoista, opinnaytetdita
ohjaavista tutor-opettajista ja LSSY:n edustajista. Kehittdmisprojektin ohjaus-
ryhmana toimi LSSY:n kuntoutuksen kehittamistydryhma, jonka jasenet koos-
tuivat LSSY:N, Suomen syopayhdistyksen, Turun yliopistollisen keskussairaa-

lan ja Turun ammattikorkeakoulun edustajista.
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Kehittamisprojektin ohjausryhmana toimi SyoOpé&potilaiden hyva hoitopolku —
hankkeen ohjausryhma. Ohjausryhmén keskeisimpina tehtavina oli valvoa
hankkeen etenemistd, arvioida sen tuloksia ja hoitaa tiedonkulku projektin ja
sidosryhmien valilla. (Silfverberg 2011, 49-50.)

5.2 Kehittdmisprojektin eteneminen

Kehittamisprojekti (kuvio 2) alkoi helmikuussa 2011 tutustumalla Sy6péapotilaan
hyva hoitopolku —hankkeeseen. Projektisuunnitelma laadittiin touko-kesakuussa
2011, minka jalkeen alettiin koota projektin esiselvitysta. Projektin tutkimuslupa

saatiin ennen heindkuussa 2011 suoritettua aineistonkeruuta.

Projektin esiselvityksen laatiminen aloitettiin kesalla 2011 ja sita jatkettiin sa-
manaikaisesti aineistonkeruun kanssa. Ensimmaisen vaiheen aineiston analyysi
aloitettiin syksylla 2011 ja sita jatkettiin talven aikana. Toisen vaiheen kyselylo-
makkeet laadittiin joulukuussa 2011, jolloin myds aineistonkeruun toinen vaihe
toteutui. Toisen vaiheen aineistonkeruuseen liittyvat kyselylomakkeet palautui-
vat projektipaallikblle helmi-huhtikuussa 2011, minka jalkeen suoritettiin toisen
vaiheen aineiston analyysi. Koko aineiston lopullinen analysointi tapahtui kesal-
|& 2012 ja aineiston pohjalta esiin tulleiden ndkoékulmien pohjalta laadittiin kehit-
tamisehdotukset lapsisyopapotilaiden perheiden sopeutumisvalmennuskurssin
toteutukseen. Kehittamisprojektin toteutuksesta suurin aika kului aineiston ke-

raamiseen ja analysointiin.

Kehittamisprojektin paatdsvaihe tapahtui raportoimalla kehittamisprojektin tu-
lokset sidosryhmille Turun ammattikorkeakoulussa ja Lounais-Suomen Syo-
payhdistyksessa syksylla 2012. Kehittdmisprojektin tuloksia esiteltiin myds pos-
terilla Kéopenhaminassa jarjestetyssa European Cancer Rehabilitation and
Survivorship —symposiumissa syyskuussa 2012. Néaiden lisdksi kehittamispro-

jektista laadittiin artikkeli julkaistavaksi sydpé&julkaisuun.

Projektiryhm& kokoontui alkuvaiheessa kerran kuukaudessa LSSY:n tiloissa.
Projektiryhman kokousten puheenjohtajana toimi kukin YAMK-opiskelija vuorol-
laan. Projektikokousten sisaltd liittyi eri kehittamisprojektien arvioimiseen ja
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eteenpain viemiseen. Projektikokouksista laadittin myds poytakirjat. Projektin
aikana projektiryhman tapaamiset harvenivat, ja syksylla 2012 projektiryhma
kokoontui kaksi kertaa.

Kehittamisprojektin kdynnistysvaihe

Tarpeen madrittely: esiselvitys ja projektisuunnitelma Kevat 2011

Tiedonhankinta

Laadulliset kuvaukset eldménhallinnasta lapsisyopaperheiden

sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvilta vanhemmilta (et 201 [l AT

|¢

Tiedon kasittely

Aineiston analyysi
Kuvaus sopeutumisvalmennuskurssien vaikutuksesta eldménhallintaan

Kevat - kesa 2012

Kehittamisnakokulma

Kehittamisehdotukset kurssien sisall6lliseen toteutukseen kerdtyn aineiston
pohjalta

Syksy 2012

Kehittamisprojektin paatosvaihe

Kehittdmisprojektin arviointi ja tiedottaminen sidosryhmille Syksy - talvi 2012

Kuvaus lapsisyépaperheiden elamanhallinnasta ja sita tukevasta kurssiohjelmasta.

Kuvio 2. Kehittdmisprojektin kulku.

6 SOVELTAVAN TUTKIMUKSEN OSA

6.1 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Taman tutkimus- ja kehittdmisprojektin l&ahtokohtana oli kysymys "Ketka hyoty-
vat ja miten sy0paa sairastavien kuntoutuksesta?”. Projektin paatavoitteena ol
osoittaa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvien sydpakun-
toutujien kuntoutustavoitteiden toteutumisen tuloksellisuus. KehittAmisprojektin
tutkimuksellisen osuuden tavoitteena oli selvittdd, miten LSSY:n toteuttamien

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jarmo Valimaki



25

lapsisyOopaperheiden sopeutumisvalmennuskurssien sisaltd tukee perheiden
elamanhallintaa. Taméan tutkimuksen perusteella oli tarkoitus tarkistaa lap-
sisyopaperheiden sopeutumisvalmennuskurssin siséltdd ja kehittdd kurssin si-

saltoa tarpeiden maarittdmaan suuntaan.

Tassa kehittdmisprojektissa elamanhallinnalla tarkoitettiin  sy6péakuntoutujan
voimavaroja, joiden avulla kuntoutuja paasee asettamiinsa tavoitteisiin. El&-
manhallinta nahtiin myods kykyné kohdata vaikeita tilanteita ja ehké&ista niihin
liittyvid ahdistavia kokemuksia. Kyse on tallgin yksilon kyvystéa selviytya vastoin-
kaymisista. Elaméanhallinnan saavuttamisen myota yksildo pystyy ennakoimaan
toimintansa tuloksia, kykenee tekemaan erilaisia paatoksia ja toimimaan niiden
mukaisesti saavuttaakseen kokonaisvaltaisen toimintakyvyn ja tavoitellun ter-
veydentilan. Tassa tutkimuksessa elaméanhallinta liittyi laheisesti koettuun ela-

manlaatuun.

Tutkimuksellisen osuuden avulla haluttiin lisdksi saada kuvaus lapsisyopéapoti-
laiden hoitopolusta ja myds potilaiden tuen tarve hoitopolun eri vaiheissa halut-
tiin selvittdd. Syopahoitopolun eri vaiheilla tarkoitetaan aikaa ennen syopaepai-
ly&, aikaa ennen diagnoosia, diagnoosivaihetta, hoitoa ja sen toteutusta, hoidon

paattymisté ja seurantaa.

Tutkimuksessa kartoitettin myds kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien
saavutettavuutta. Saavutettavuudella tarkoitetaan tietoa kuntoutus- ja sopeutu-
misvalmennuskursseista, niiden hakuprosessista seka itse hakuprosessia sii-
hen asti, kun sydpékuntoutuja aloittaa kurssin. Toisena kartoitettiin syopakun-
toutujan ja ha&nen laheisensa subjektiivisia kokemuksia syévan diagnostiikan,

hoidon ja seurannan aikana.
Tutkimusongelmat olivat:

1. Millaiset ovat lapsisyopékuntoutujan ja hdnen perheensd elamanhallin-

nan voimavarat syopéasairauden kanssa elamiseen?

2. Miten kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssi edistad lapsisyopakun-

toutujan ja hanen perheensa elaménhallinnan voimavaroja?
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Kartoittavat kysymykset olivat:

1. Minkalainen saavutettavuus kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseil-

la on?

2. Minkéalaiset ovat syopakuntoutujan ja h&nen laheisensd/omaisensa sub-
jektiiviset kokemukset sydvan diagnostiikan, hoidon ja seurannan aika-

na?

6.2 Menetelma ja aineistonkeruu

Taman kehittamisprojektin tutkimuksellinen osuus toteutettiin laadullisella tutki-
musotteella. Laadullisen tutkimuksen avulla tuotetaan yksiléllista ja subjektiivis-
ta tietoa, jonka perusteella voidaan kehittdd nayttoéon perustuvaa toimintaa
(Kylmé&, Pelkonen & Hakulinen 2004, 250). Laadullisen eli kvalitatiivisen tutki-
muksen tarkoituksena on kuvata todellista elam&& mahdollisimman kokonais-
valtaisesti ja aineisto kootaan luonnollisissa tilanteissa. Tietoa ei hankita mitta-
usvalineilla vaan tiedonhankintamenetelméana kaytetaan esimerkiksi keskuste-
lua, haastattelua tai havainnointia. Laadullisella tutkimuksella pyritddn l0yta-
maan tosiasioita, eika niinkaan testaamaan olemassa olevaa tietoa. Lahtokoh-
tana ei talléin ole aiemmin kehitetty teoria vaan tutkittava aineiston perusteella
voidaan havaita tutkimuksen kannalta olennaiset asiat. (Hirsjarvi, Remes & Sa-
javaara 1997, 152, 155; Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 1998, 19-20.)

Syopapotilaiden hyva hoitopolku -hankkeen puitteissa on laadittu teemahaastat-
teluille runko (liite 1), jonka mukaan syopéaspesifien sopeutumisvalmennuskurs-
sien osallistujat haastateltiin. Teemahaastattelulle on ominaista kysymysten
tarkan muodon ja jarjestyksen puuttuminen. Teemahaastattelu on muodoltaan
joustava ja vapaa. Talléin keskeista ei ole tiukka muodollisuus ja haastatteluti-
lanteiden samanlaisuus, vaan avoin vuorovaikutus haastattelijan ja haastatelta-
van vélilla. Olennaista on, ettd haastattelurungon maarittelemat asiat ja nako-
kulmat tulevat esille tilanteessa. (Hirsjarvi ym. 1997, 191-196.) Teemahaastat-

telussa ei voida etukéteen suunnitella kaikkia kysyttavia seikkoja, vaan haastat-
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telun kulku antaa mahdollisuuksia lisakysymysten esittamiseen (Hirsjarvi &
Hurme 2001, 184).

Tassa kehittAmisprojektissa tarvittava aineisto keréttin ensimmaisessa vai-
heessa haastattelemalla lapsisyopaperheiden kaksivaiheiseen sopeutumisval-
mennuskurssiin osallistuvia vanhempia (n=8). Kurssille osallistuneiden perhei-
den lapset sairastivat joko syopaa tai muuta syopatautien tapaan hoidettavaa
sairautta. Sopeutumisvalmennuskurssin kohdalla lapsien terveydentila ja hoito-
jen vaihe vaihteli jonkin verran. Osalla lapsista hoidot olivat jo takana ja heidan
terveydentilansa oli melko hyva. Joidenkin kohdalla osa hoidoista oli viela edes-
sa ja sairauden suhteen tilanne oli viela epavarma. Myos aika diagnoosista ja
hoitoon hakeutumisesta vaihteli lapsesta riippuen vain muutamasta kuukaudes-
ta hieman yli vuoteen. Osalla lapsista sairaus ei vaatinut jatkotoimenpiteita, kun

taas toisilla saattoi edessa olla viela erilaisia syopahoitoja.

Haastattelut tapahtuivat kurssin ensimmaisen jakson aikana heindkuussa 2011
toimintakeskus Meri-Karinan tiloissa. Haastattelun kysymykset koskivat lap-
sisyopaperheiden vanhempien ndkemyksia elamanhallinnasta, heidan kaytta-
mistaan selviytymiskeinoista ja odotuksista kurssin tarjoamalle tiedolle ja tuelle.
Kurssin aikatauluongelmista johtuen vain kuutta vanhempaa voitiin haastatella
ja kaksi vanhempaa vastasi haastattelun teemojen mukaisiin kysymyksiin sah-
kopostitse. Haastattelujen kesto vaihteli 19 minuutista 50 minuuttiin. Haastatte-
lut toteutettiin yksildteemahaastatteluina siten, ettd samasta perheesta osallistui
vain toinen vanhempi. Talla pyrittin saamaan laaja nakdkulma aiheeseen ja
mahdollisimman rikas aineisto eri perheiden kuvaamana. Vanhemmat saivat
itse paattda, kumpi vanhemmista osallistuu haastatteluun. Kaikista kurssille
osallistuvista perheista ei tullut osallistujaa tutkimukseen. Haastateltavat van-
hemmat valikoitiin satunnaisesti kurssille osallistuneiden perheiden joukosta
siten, etta perheesté piti kurssille osallistua joko isé& tai aiti tai molemmat. Iso-
vanhempia ei otettu mukaan tutkimukseen. Valinnan suoritti LSSY:n henkil6-

kuntaan ja kurssihenkildstoon kuuluva henkil6.

Toisessa vaiheessa haastatelluille vanhemmille lahetettiin kyselylomakkeet (liite

4) postitse tai kurssin toiseen vaiheeseen osallistuneille ne jaettiin kurssin aika-
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na. Alkuperdisen suunnitelman mukaan vanhemmat oli tarkoitus haastatella
kaksiosaisen kurssin toisen jakson aikana, mutta aikataulullisten ongelmien
johdosta se ei ollut mahdollista. Kyselylomakkeiden kysymykset koskivat van-
hempien kokemaa elamanhallintaa ja kysymysten painopiste oli kurssin hy6-
dyissa vanhemmille ja koko perheelle. Kyselylomakkeisiin liitettiin otteita kyseis-
ten vanhempien haastatteluista, jotta vanhemmat pystyisivat muistamaan haas-
tattelussa kertomiaan asioita, joita kyselylomakkeen kysymykset koskivat. Ot-
teet lisattiin kyselyyn, koska ndméa nakokulmat olisivat tulleet myés suullisissa
haastatteluissa esille ja koska kyselylomakkeessa kysyttavat asiat olivat yhtey-
desséa suullisissa haastatteluissa esille tulleisiin ndkemyksiin. Yhteydenottoon
luvan antaneille vastaajille lahetettiin muistutuksena sama kyselylomake sahko-
postitse toukokuussa 2012. Toisen vaiheen kahdeksasta lahetetysta kyselylo-

makkeesta palautui kaksi kappaletta.

6.3 Aineiston analyysi

Haastattelut litteroitiin ja sdhkdpostivastaukset seké kyselylomakkeet kirjoitettiin
puhtaaksi tietokoneella. Haastatteluista tuli 41 sivua analysoitavaa aineistoa
(sivukoko A4, kirjasin Arial 12 pt, kappaleen rivivali 1,5). Sahkdpostivastauksista
analysoitavaa aineistoa tuli noin viisi sivua samoilla maarityksilla. Puhtaaksikir-
joitetuista kyselylomakkeista (kaksi kappaletta) analysoitavan tekstin osuus oli

noin kolme sivua.

Aineiston kasittelyssa sovellettiin aineistolahtdisesti siséllonanalyysia. Sisallon-
analyysin avulla haastatteluaineistoa pelkistettiin, eriteltiin ja luokiteltiin siten,
ettd tutkimusongelmiin saatiin vastaukset. Analyysiyksikdksi valittiin joko sana
tai ajatuskokonaisuus riippuen vastaajasta ja kysymyksestéa. Aineiston analyysi
aloitettiin lukemalla aineisto lapi useaan kertaan ja merkitsemalla sivumarginaa-
leihin heranneitd ajatuksia. Aineisto kasiteltiin tutkimusongelmittain ja kysymyk-
sittéin siten, etta tutkimusongelmiin saatiin vastaus. Riippuen analysoitavasta
nakokulmasta ja kysymyksesta ajatuskokonaisuudet kerattiin joko taulukkoon
tai ne listattiin. Taulukoiden avulla aineistosta etsittiin samankaltaisuuksia, joi-

den perusteella aineisto luokiteltiin ala- ja ylakategorioihin. (vrt. Tuomi & Sara-
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jarvi 2004, 110-112.) Kunkin kysymyksen kohdalla saatu tulos tarkistettiin viela
jokaisen analyysiyksikon osalta vertaamalla taulukkoa tai listaa kirjoitettuun tu-

lokseen ja alkuperaiseen ilmaukseen.

Ensimmaisen vaiheen aineistossa tuli esille toisen vaiheen aineistonkeruuseen
littyvia nakodkulmia ja toisen vaiheen aineiston vastauksissa palattiin osittain
ensimmaisen vaiheen kasittelemiin asioihin. Aineiston analyysin kannalta taméa
ei osoittautunut ongelmalliseksi, silla aineiston tarjoama materiaali pystyttiin
helposti jakamaan ensimmaiseen ja toiseen vaiheeseen liittyviin asioihin. En-
simmaisen vaiheen aineistoon luettiin nakdkulmat, jotka koskivat vanhempien
odotuksia kurssille, kun taas toisen vaiheen aineistoon luettiin vanhempien tar-
joamat nakemykset odotusten toteutumiseen liittyen. Analyysissa koko aineisto
jaettiin siten odotusten ja toteutuneiden odotusten mukaan kahteen erikseen
analysoitavaan aineistoon. Tutkimuksellisen osuuden tuloksia havainnolliste-
taan taulukoin, joissa on myds kursiivilla merkitty pelkistyksia aineistosta esit-
tamaan analyysin kulkua johtopaatoksiin asti. Liséksi tulosten esittamisessa on
kaytetty autenttisia otteita haastatteluista.

Analyysin tuloksena saatiin kuvaus lapsisyopaperheiden sopeutumisvalmen-
nuskurssille osallistuneiden vanhempien kokemasta elaméanhallinnasta ja siihen
vaikuttavista tekijoistd sekd sopeutumisvalmennuskurssin tarjoamasta tuesta

vanhempien elamanhallinnalle.

7/ TUTKIMUKSELLISEN OSAN TULOKSET

7.1 Syopalapsen vanhempien elaménhallinnan voimavarat

7.1.1 Lapsen sairastumisen vaikutus perheen arkielam&an

Lapsen sairastuminen vakavasti aiheutti perheiden arkeen monenlaisia muu-
toksia ja haasteita. Sairauden myota perheiden arkirutiinit muuttuivat ja lapsen
sairauden aiheuttama henkinen ja psyykkinen rasitus aiheutti myds ongelmia

vanhempien keskindiseen kanssakaymiseen. MyoOs lapsen heikentynyt tervey-
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dentila rajoitti merkittavasti perheiden arkea ja sosiaalista kanssakaymista. Toi-
saalta lapsen sairaus myos karsi perheiden lahiympéaristosta osan pois samalla
kun suhteet toisiin ihmisiin vahvistuivat. Vaikka lapsen sairaus rajoitti ja maarit-
teli perheiden elamaa merkittavasti, osa vanhemmista koki lapsen sairauden
vaikuttavan vain joihinkin elaman osa-alueisiin tiettyjen arkielam&an liittyvien
asioiden muuttuessa vain vahan. Lapsen sairastumisen vaikutukset eivat olleet
pelkastdan negatiivisia, vaan jotkut vanhemmat kokivat lapsen sairastumisen
myo6s vahvistaneen perhetta. Jotkut vanhemmat eivat mydskaan kokeneet lap-

sen sairastumisen vaikuttaneen merkittavasti perheen arkielaman ruutineihin.

Ei se niinku nyt periaattees kaikkee muuta ja mullista, ett ei se arki mitenkaan

niin erilaista sit loppujen lopuks oo. ... Ett se ei meilla arki varmaan ny hirveesti

erilaista 00. Eika siihen kaipaa ny mitdan ihmeellista.”
Vanhempien valiseen parisuhteeseen lapsen sairastumisen myota tulleet muu-
tokset aiheuttivat haastateltujen vanhempien mukaan esimerkiksi parisuhteen
huoltamiseen kaytettavan ajan vahenemisen, joka puolestaan etaannytti pareja
toisistaan. Parisuhteen tydnjaossa esiintyi ongelmia joillain vanhemmilla, kuten
esimerkiksi puolisoiden erilaiset ndkemykset toisen puolison osallistumisesta
perheen arjen pyorittdmiseen ja sairastuneen lapsen hoitamiseen. Myds toisen
puolison syyllistamista tilanteen johdosta oli joidenkin vanhempien keskuudessa
esiintynyt. Lapsen sairastumisen aiheuttama stressi ja sen my6ta huonontunut
kommunikaatio vanhempien vélilla aiheutti esimerkiksi kokemuksia yksin jaami-
sesta lapsen sairauden kanssa seka tilanteen lapikaymista yksin. Tama puoles-
taan aiheutti uupumusta vanhemmille. Lisérasitusta parisuhteelle aiheutti joi-
denkin vanhempien kokema vihamielisyys puolison taholta ja puolison mielen-

terveyden ongelmat, jotka lapsen sairastuminen oli aiheuttanut.
"Rassaa niin monella tasolla, ett me ei, meidan niinku kommunikaatioki valilla
jossain vaiheessa meni jotenki niinku huonoks. ... Mutt kyl mul on vdha semmo-
nen olo, ett vahan heikkoo on viela se yhdes keskustelu naissa asiois, ett kyl ma
huomaan ett makin murehdin aika lailla yksin siité, ett mita [lapselle] niinku ta-
pahtuu. Ett ku mé oon ollu siel sairaalassa paljon ja sit [lapsi] on ollu valilla tosi
huonos kunnossa, ni kyl ma yksin oon sité vaan niinku surru.”

Arkielamaan lapsen sairastumisesta johtuen tulleita muutoksia olivat esimerkiksi

vanhemman opiskelun keskeytyminen ja vanhempien tyonjako silloin, kun sai-

rastunut lapsi on sairaalahoidossa. Sairaalajaksot erottivat perhetta toisistaan
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silloin, kun sairaala sijaitsi toisella paikkakunnalla. My6s lahipiirin apuun turvau-
duttiin useammin kuin ennen, jotta perheen arkitoiminnot saattoivat jatkua mah-
dollisimman normaalisti. Lapsen sairaus maaritteli keskeisesti perheiden arki-
elamaa.

"Tayty tietysti paljonkin kayttda kaikkii mahdollisii apuverkostoja, isovanhempii ja

ystavii ja muita sil taval, ett se saatiin niinkun ihan kaytannés hommat toimimaan

Ja kaupas kéytyy ja tosiaan [lapsen] pikkuveli hoidettuu.”
Sairastunut lapsi vaati enemman huomiota ja hoitoa, mink& lisdksi perheen
muiden lasten osakseen saama huomio vaheni. Lisaksi lapsen sairaus vaikutti
perheen yhteiseen ajanviettoon rajoittavasti. Lapsen sairastumisesta johtuen
perheet eivat pystyneet enaa esimerkiksi matkustelemaan ja harrastamaan lii-
kuntaa entiseen tapaan. Lapsen terveydentilasta riippuen perheiden mahdolli-
suudet harrastaa ja olla sosiaalisessa vuorovaikutuksessa vaihtelivat jonkin ver-
ran.

"Mitd nyt tehtéis, jos [lapsi] ei olis sairastunu: meijdn perhees matkustettais

enemman, touhattas, retkeiltéis, liikuttais, oltais enemmén kanssakéymisis.”
Perheiden taloudelliseen tilanteeseen lapsen sairastuminen vaikutti heikenta-
vasti silloin, kun toisen vanhemman piti jAdda pois ansiotydsta hoitamaan sai-
rastunutta lasta, tai kun vanhempi ei ollut tyokykyinen lapsen tilanteesta johtu-

en.
"Tyd nyt on heti se miké jéi pois.”

Arkielaman hoitamista vaikeutti myos lapsen sairastumisen aiheuttama psyyk-
kinen rasitus ja vasymys. Esimerkiksi eras vanhempi mainitsi unohtaneensa

taysin verkkopankkitunnuksensa.

Alkuvaiheen ja tilanteeseen sopeutumisen jalkeen lapsen sairaus maéaritteli
edelleen jonkin verran perheen toimintaa arjessa, mutta sopeutumisen myota ja
lapsen sairauden tasaisen tilanteen kohdalla perheen arki oli usein muotoutunut
siten, ettd sairaus oli jddnyt taka-alalle, mutta tietoisuus lapsen tilanteesta oli

koko ajan lasna.

"Mut ett ei se nyt samanlaista oo ku ennen. Ett koko ajan se vaikuttaa, meillékin
on vield, vaikkei nyt sy6pahoitoja oo tiedossa mutta on muita hoitoi tiedossa sii-
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hen liittyen. Ett ku on aivokasvain, niin on tarkotus silma poistaa ja korvata pro-
teesilla ja tamén tyyppista. Ett on viel isoja asioita edessa. Ett eihdn se normaalia
tottakai 00. Ja murehtii taas sita [lapsen] vointia ja selviytymista.”
Huoli perheen muista lapsista myos joidenkin vanhempien mukaan kasvoi ja
esimerkiksi lapsen mustelmat saattoivat aiheuttaa turhaa rasitusta ja huolta
vanhemmille. Yleisesti myos huoli sairastuneen lapsen terveydentilasta savytti
joidenkin vanhempien tulevaisuudenkuvia.
"Ni onhan se tavallaan muuttanut senkin, eftd varmaan viela 18-vuotiaana huo-
lehdin, jos [lapselle] tulee joku flunssa tai muu.”
Lapsen sairastumisen aiheuttamat muutokset perheiden elamé&éan eivat olleet
ainoastaan negatiivisia. Vanhempien mukaan lapsen sairaus esimerkiksi muutti
arvojarjestysta, jolloin pienet asiat eivat jarkyttdneet perheen tasapainoa, ja jot-
kut vanhemmat kokivat prosessin vahvistaneen heité itsedan ja perhettaéan.
"Kun tda rumba alko, niin jossain vaiheessa se piti aika paljonkin pisti miettimaéan

elaman tarkeysjarjestyksii, ett miten paljon sitéd nyt jotain jaksaa uhrata sita aikaa
tyélle tai néin...”

Ettei ne aina tarttis olla rankimpia asioita, mutta kylla jotenkin nyt jo aattelee
niinkin, ett t&& on aika hyvakin koulu ollu, jos ikin& voi néin sanoo. Etta niinku yrit-
taa loytaa siita jotakin hyvaaki. Mika ei tapa, vai millai se menee se sanonta. Mi-
ka ei tapa, se vahvistaa —tyyliin. Ett jotenkin se oma arvojarjestys kuitenkin on ai-
ka semmonen perustasolla oleva.”
Lapsen sairaus oli my6s saanut vanhempia puntaroimaan tyén merkitysta lap-
sen sairauden rinnalla. Erddn vanhemman mukaan oli myds hyva huomata, etta
perheen ollessa erilldan toisistaan sairaalajakson aikana myés kotona ollut puo-

liso pystyi hoitamaan muun perheen.

"Nuorin poika téytti just kuus, ni hdn on eka kertaa joutunu siihen tilanteeseen, ett
han on yksin viikonkin isan kanssa kotona, mitd ma en olis voinu kuvitella, ett
han parjais yhta y6ta. Ja se on muuttanu sen arjen hyvaankin suuntaan, ett he
parjaa siella.”
Sairastunut lapsi saattoi myds ennen sairastumistaan olla perheen lapsista se,
joka sai osakseen vahiten huomiota ja sairastumisensa myota siirtyikin kaiken
huomion keskipisteeseen. Myds joidenkin perheiden sisainen suhde oli vahvis-

tunut lapsen sairastumisen myo6ta.

"Hyvaan suuntaan on muuttanu valeja. [Sairastunut lapsi] oli aina ennen, kun han
on keskimmainen lapsista, niin ehka se ketd véhiten huomioitiin. Nyt han on se
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ketd eniten huomioidaan. Ett on lahentany taas valeja vanhempiin, molempiin to-
si paljon.”

7.1.2 Elamanhallinta vanhempien maarittelemana

Vanhempien méaaritteleméana elamanhallinta (Taulukko 1) liittyi tunteeseen siita,
ettd elaméa on hallittavissa ja siihen liittyvat asiat ovat kontrolloitavissa. Elaméan-
hallinta nahtiin my6s henkisend, psyykkisena ja fyysisena toimintakykyna seka
kokemuksena elaman sujuvuudesta. Elamanhallinta oli luonteeltaan dynaami-
nen kokonaisuus, joka muodostuu elaman eri osa-alueiden vuorovaikutuksessa.
Keskeisena elaman hallinnan tunteen maarittelijana vanhemmille toimi fyysinen
ja psyykkinen toimintakyky, erityisesti arkielamastéa suoriutumisen nakokulmas-
ta.
"No se on niinko monella tasolla. Etta fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen. Ma ajat-
telsin, ettd kaikki ne hyvin paljon pitda asioita sisdllansa. Ett ihan pukemisesta,
ruuanlaitosta, stressin siedosta, ihan tammosistd kyvyista ja taidoista, arjesta
selviytymisestd, nukkumisesta. Niinkun ihan ongelmien kohtaamisesta, jotakin

tammosta. Ett se on aika laaja asia. Mut sit taas se, ettd jos on eldmé&nhallinta
tasapainossa, ni sillon se arki on aika sujuvaa.”

*Ja voi olla, etté jos joku alue heilahtaa, ni se vaikuttaa toiseen, ja taas painvas-
ton, ett jos joku toimii hyvin, ni se voi parantaa toista.”

Taulukko 1. Elaméanhallinta vanhempien maarittelemana.

Kontrolli hallinnan tunne elamasta
elama ei hajoa palasiksi
ote elaman kokonaisuuksista
asiat on kontrolloitavissa
siséinen rauha
ahdistuksen poissaolo
levottomuuden poissaolo
Henkinen ja psyykkinen toimintakyky stressin sietokyky
kyky nukkua
tunne elaman kantavuudesta

jaksaminen
Elaméan sujuvuus tunne elaman sujuvuudesta
Fyysinen toimintakyky tyokyky

arjen toimintakyky

Elaméanhallinnan keskeinen ulottuvuus oli kontrolli elaman eri osa-alueista.
Elamanhallinnan tunteeseen liittyi kokemus siitd, ettei elama hajoa pieniksi pa-

lasiksi. Ote eldman kokonaisuuksista ja kokonaisuuden hallintamahdollisuus
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tiettyyn pisteeseen saakka liittyi laheisesti vanhempien maarittelemaan elaman-
hallintaan. Kokonaisuuksien hahmottaminen oli eras keskeinen osa elamanhal-
linnan tunteen saavuttamista. Elamanhallinnan tunteen vastakohtana mainittiin
esimerkiksi elamassa vallitseva pirstaleisuus ja oman itsen psyykkinen ja hen-
kinen hajottaminen eri suuntiin vailla kokonaisvaltaista hallintaa omasta elamas-
ta. Kontrolliin liittyi my6s kokemus siséisesta rauhasta, mink& muodostumiseen

vaikuttivat vanhempien kokema ahdistuksen ja levottomuuden poissaolo.

Henkisend ja psyykkisena ulottuvuutena eldménhallinta liittyi vanhemman
omaan jaksamiseen ja kykyyn ottaa elaman eri tilanteet vastaan seka myos ky-
kyyn ratkaista vastaan tulevia ongelmia. Vanhemman kokema stressi, ahdistus
ja vasymys maarittelivat henkisen toimintakyvyn kokemusta. Luottamus elaman
kantavuuteen mainittiin myos eldménhallinnan tunteen muodostumiseen lahei-
sesti liittyvana tekijana. Yksilon psyykkiseen tilaan liittyi laheisesti myos kyky
levata ja nukkua. Jaksaminen liittyi vanhempien kykyn ja mahdollisuuteen ottaa
vastaan elaman muuttuvat tilanteet. Myos kokemus eldmén eri osa-alueiden

sujuvuudesta liittyi lAheisesti henkiseen ja psyykkiseen ulottuvuuteen.

” [Lapsen sairastuminen on vaikuttanut] arjessa siihen, etta pitda olla paikalla, pi-
taa olla antamas laakkeet ja olla niinku fyysisesti y6t lasna. Etta ma tiedan kuinka
[lapsi] nukkuu jos nousee kuume. Siis, ettd on palattu niinku siind kehitystasos
taas vahan aikasempaan, ett nyt taas tarvii harjotella sitd, miten ma irrotan sita
napanuoraa ja se ett ma alan taas itte luottaan siihen, ett elama kantaa. Kylla se
semmonen niinko ajattelis, ett se on sitad eldménhallintaa.”
Vanhemmat nakivat elamanhallinnan liittyvan yksilon henkiseen ja psyykkiseen
kokemukseen omasta elamastaan, mutta viela keskeisemmin elaménhallinnan
tunteen maarittelijana oli arjen toimintakyky. Siihen liittyi keskeisesti arjen toi-
minnoista suoriutuminen. Toimintoina mainittiin kyky hoitaa ty0 ja kodin arki.
Kotona suoritettavia toimintoja olivat pukeutuminen ja ruoanlaitto. Vanhemmat
kokivat elamanhallinnan kodin arjen yhteydessa olevan yleista toimintakykya,
jonka avulla valttdmattomista perustoiminnoista pystyi suoriutumaan. Tunne

elaman hallinnasta liittyi siten I&heisesti myos vanhempien ty0- ja toimintaky-

kyyn.

"Sita, ett pystyy hoitaan arjen asiat, perheen, tyot. Ett pystyy toimimaan.”
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7.1.3 Vanhempien kokema elamanhallinta haastatteluhetkella

Haastatteluhetkella vanhempien kokema elamanhallinta vaihteli jonkin verran
riippuen perheen ja sairastuneen lapsen tilanteesta ja hoitopolun vaiheesta.
Yleisesti vanhemmat kokivat, ettei elamanhallinta ollut aivan kohdallaan ja va-
raa sen vahvistumiselle olisi. Vanhempien kokemus elamanhallinnastaan ja-
kaantui kotiin ja lahiymparistoon liittyviin nakemyksiin.

"Elamanhallinta on aika hukassa talla hetkelld, stressi, ahdistus, vasymys, pakko

jaksaa...”
Kotiin ja perheeseen liittyvia elamanhallintaa heikentavia tekijoita olivat muun
muassa heikentynyt kommunikaatio puolison kanssa, omat tai puolison mielen-
terveysongelmat, huoli perheen muiden lasten hyvinvoinnista ja heidan hoitonsa
jarjestamisestd, sairastuneen lapsen arjen jarjestamisen rajoitukset seka sairas-
tuneen lapsen vaatima lisdhuomio. Kodin arjen ja vanhemman tyon valisen ta-
sapainon loytaminen aiheutti lisrasitusta. Myds lahiympéariston kuolemantapa-
ukset ja laheisen lapsisytpéapotilaan heikentynyt tilanne hajottivat vanhempien
kokemaa elaméanhallintaa samoin kuin l&hiymparistosta l6ytyvan tuen puute.
Lapsen sairaudesta johtuva elinpiirin rajoittuminen myods véhensi vanhempien
mahdollisuuksia hyddyntaa kodin ulkopuolisesta toiminnasta saatavia voimava-
roja.

"Mut sit se, ettd meijan lasten kans oli kiva olla kotona, ku me kaytiin kirppiksilla

ja kaupoissa, niinku ett se semmonen ikaan ku, ettad paasis pois sielté kotoa, etté

anto sillon niitd voimavaroja, ni nyt ei ehka pysty sita hyédyntaan.”
Muutama vanhempi myds koki elamanhallintansa olevan kohtuullinen. Naiden
vanhempien kohdalla sairastuneen lapsen terveydentila ja hoito olivat hyvassa
vaiheessa ja vanhemmilla oli luottamusta tulevaisuuteen. Kohtuulliseksi ela-
manhallintansa kokevien vanhempienkaan kohdalla elamanhallinta ei ollut pa-
ras mahdollinen, mutta namé& vanhemmat kokivat tulevansa toimeen tilanteensa

kanssa.

Kyl ma mielestéani oon voinu aika hyvinkin. On ollu monta vuotta ku oon puhunu
SiitA ettei 00 energiaa ja tuntuu ettei pddkoppa toimi. Must tuntuu ett mé oon aika
hyvéaséaki vedossa télla hetkel.”
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Toisaalta hyva vaihe lapsen sairaudessa ja sen hoidossa intensiivisen alkuvai-
heen jalkeen toi joillekin vanhemmille uupumuksen ja vasymyksen, jota ei ollut
aikaisemmassa vaiheessa mahdollista kokea. Vasymykseen liittyi myods kyvyt-
témyys olla kiinnostunut eri asioista. Suurimman huolen véistyessa vanhemmil-

la oli siten mahdollisuus ohjata energiaa oman prosessin lapikaymiseen.

"Ehk& semmosta on huomannu téassa nyt pitkin kesaa lahinna, loppukevaalla ja
kesalla, ett semnen oma uupumus on tullu enemmaén pintaan. Varmaan ihan sen
takia, ett on se pahin huoli siité lapsesta vahan vaistynyt.”

7.1.4 Vanhempien kayttamat selviytymiskeinot

Vanhempien kayttamat selviytymiskeinot, joiden avulla lapsen sairastumiseen
pyrittiin sopeutumaan, kasittivat seka vuorovaikutuksellisia keinoja (taulukko 2)
ettd vanhemman oman psyykeeseen ja sisdiseen maailmaan liittyvia keinoja
(taulukko 3). Erilaisten selviytymiskeinojen avulla vanhemmat pyrkivat sailytta-
maan toimintakykynsa lapsen sairauden asettamien haasteiden edessa. Selviy-
tymiskeinot kasittivat seka arjen perustoiminnoista selviytymisen etta henkisen
ja psyykkisen nékdkulman. Keskeisimmat vanhempien kayttdmat selviytymis-
keinot liittyivat useasti vuorovaikutukseen joko puolison, vertaisten tai ammatti-
laisten kanssa. Kaikki haastatellut vanhemmat olivat vaihtelevasti keskustelleet

puolisonsa kanssa tavoista selvitd muuttuneessa elamantilanteessa.

Taulukko 2. Vuorovaikutukselliset selviytymiskeinot.

Perheen sisaiset keinot keskustelu puolison kanssa
puolison tuki
perheen lahentynyt suhde
tunteiden kasittely puolison kanssa
vastuun jakaminen arjessa
Perheen l&hipiiriin liittyvat keinot keskustelu ystavien kanssa
tunteiden jakaminen
kaytannon apu
lastenhoito
ruoanlaitto
mahdollisuus pyytaa apua
lapsen sairastuminen julkituominen
Perheen ulkopuoliset keinot vertaistuki
ammattiapu
parilyksilo/parisuhdeterapia
kuntoutusohjaaja
kaytannon apu
tiedon hankinta
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Vuorovaikutuksellisia selviytymiskeinoja perheen sisalla olivat puolison kanssa
kaytava keskustelu ja molemminpuolisen tuen tarjoaminen. Keskustelun ja vuo-
ropuhelun avulla etsittiin keinoja jarjestaa perheen arki ja niissa kaytiin lapi yh-
teisia ja omia tuntemuksia ja pelkoja. Myds perheen entisestaan lahentynyt
keskinainen suhde mainittiin tarkeana keinona selvita lapsen sairauden kanssa
kuten myds puolisoiden erilaiset persoonat ja vahvuudet, jolloin yhdessa kohda-
tut haasteet oli helpompi voittaa. Joissain perheissa puolisot myés olivat jaka-
neet vastuuta keskenaan erilaisista arkielaman toiminnoista, kuten esimerkiksi

lasten hoidosta tai ruoanlaitosta.

*Jos se homma ei pelais, ni kyl se olis tosi paljon vaikeempaa kaikkien asioiden
pyoritys. Ett jos vaikka sit ois alkanu erottaa, ku me ollan tdméan my6ta tultu entis-
ta tiivimmaks yhteisoks. Ett jos se ois ollu erottamas meita ni olis hirivttavan eri-
lainen suhtautuminen tai muuta tai ei pystyttais puhumaan niisté asioista , ni kyl
se varmasti nakyis kaikessa. Ett ei se arkikaan pyotris, jos ei sit se vanhempien
valinen suhde olis kunnossa.”

“Tos jossain oli juttuu ett me muodostetaan yhdes kumminki semmonen, vaikka
ollaan erilaisii ihmisii pohjimmiltaan, hyvin taydentéavia. Sit, jos on joku tAmmaodnen
urakka, ollaan vahva tiimi. Se on ehdoton vahvuus tas elaméanhallintatilantees-
sa.”
Perheen lahipiiriin liittyvid selviytymiskeinoja olivat |&hiympériston tarjoama
henkinen ja kaytannon tuki esimerkiksi keskustelun, lastenhoidon ja ruoanlaiton
muodossa. Muutama vanhempi kertoi myos tunteiden ja tuntemusten avoimen
jakamisen lahipiirissa auttavan selviytymisessa ja luovan vanhemmalle turvalli-
suudentunnetta. Vanhempien mukaan lahiymparistdsta tarjottu tuki tai tieto siita,
ettd apua voi pyytad, auttoi perhettd keskittdamaan voimavarojaan tilanteen ka-
sittelemiseen ja tydstamiseen arkiasioiden ollessa hoidossa. Myds pelkka asi-

oista puhuminen auttoi vanhempia tydéstamaan asiaa.
“Jotenki mullakin on turvallisempi olo kun ihmiset tietaa.”

Perheen lahiympariston ulkopuolelle ulottuvat vuorovaikutukselliset selviytymis-
keinot kasittivat ammattilaisten tarjpaman avun ja vertaistuen. Jotkut vanhem-
mat olivat kayneet joko parisuhde- tai yksiloterapiassa pystyakseen kasittele-
maan lapsen sairauden mukanaan tuomaa rasitusta perheen arkeen ja van-
hempien mielenterveyteen. Terapiasta vanhemmat olivat myds saaneet neuvoja

arkielaman asioiden hoitamiseen, esimerkiksi kodin siivouksen hoitamiseen
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palkkaamalla siivoojan, ja neuvoja eldmé&nhallinnan kohentamiseen. Kuntou-
tusohjaajan avulla vanhemmat olivat saaneet hoidettua lapsen sairauteen liitty-
vid asioita muun muassa Kelan kanssa. Myods laakehoitoon oli muutama van-
hempi turvautunut. Laakehoito oli tuonut sitd kayttaneille vanhemmille helpotus-

ta tilanteeseen.

"Me kaytiin parisuhdeterapedtilla. ... Han anto meille ihan hyvia semmosia taval-

laan, niinku vinkkeja miten niinku, sita tydstda niinku eldménhallintaan.”
Ammattilaiseen turvauduttiin esimerkiksi niissé tapauksissa, joissa vanhempi ei
kokenut hyotyvansa puolison kanssa keskustelusta tai kun vanhemmalla ei ollut
sellaista lahipiiria, jonka avulla lapsen sairautta ja siitd aiheutunutta rasitusta
olisi voinut kasitella. Muutama vanhempi myods kertoi kynnyksen hankkia am-
mattiapua tilanteeseen olevan korkea, mutta samalla kokevansa vaikeaksi kasi-
tella tilannetta lahiymparistén avulla. Ammattiapua hankkineet vanhemmat koki-

vat sen auttaneen heitéa eteenpain tilanteissaan.

"Ku meil on tda keskustelukulttuuri [puolison] kanssa, tai sanotaan ny yleensékin
sukulaisten kanssa tai ystavien kanssakin, emma heille niinko tykkaa avautua, ett
se on sit joku vieras kenelle sit naité asioita...”
Muutama vanhempi oli hankkinut tietoa lapsen sairaudesta ja sen vaikutuksesta
perheen elamaan internetistd sekd sairaalassa ollessa hoitohenkilokunnalta.
Myds tiedon hankkiminen Kelasta ja sosiaalitoimistosta mainittiin selviytymista
helpottavina toimintoina. Internetin kautta jotkut vanhemmat olivat myos 16yta-

neet vertaistukea.

"Kyllahan se nyt totta kai nettimaailma nykyaan, kyllahan se alkuvaihees siélt ain

tulee haettua sité tietoo ja myos sit niit vertaishenkildita.”
Vanhempien mukaan vertaistuki oli erds keskeinen selviytymiskeino. Vertaisten
kanssa keskustelu tarjosi vanhemmille mahdollisuuden saada uusia nakékulmia
arjen jarjestdmiseen sekéa loi kokemuksen yhteenkuuluvuudesta arjen ulkopuo-
lisuuden vastineeksi. Useat vanhemmat pitivat tarkedna sitd, etta saivat keskus-
tella sellaisten ihmisten kanssa, jotka olivat samassa tilanteessa ja pystyivat
todella ymmartdmaan tilannetta. Vertaistuen ja -palautteen avulla myds jotkut
vanhempien pelonaiheet lievittyivat. Lisaksi vertaistuen kautta vanhemmat sai-

vat uutta tietoa, jota eivat valttamatta olisi osanneet edes etsia.
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"Mutta kylla se sit niinku antaakin taas valist tiputtaa sillain terveisiin asioihin, etta
toinen sanoo nain ja ma aattelen nain tai pelkaan tata ni toinen sanoo, ett turha
sita on nyt murehtii. Ett kylld semnen keskustelu on térkee.”
Sisaisia, vanhempaan yksilona liittyvia selviytymiskeinoja (Taulukko 3) olivat
tunteiden ilmaiseminen, optimismin yllapito, sisukkuus ja sinnikkyys, hetkessa

elaminen, pyrkimys normaalin elaman yllapitoon ja itsenséa hoitaminen.

Tunteiden avoin nayttdminen ja purkaminen koettiin helpottavina tekijéina. Esi-
merkkin& tunteiden ilmaisusta mainittiin itkeminen ja kiukuttelu silloin kun kysei-
set tunteet valtasivat vanhemman. Yksi vanhempi mainitsi puolestaan pyrkivan-
sa pitamaan tunteet kurissa siten, etteivat ne saisi valtaa ja vanhempaa vaikut-
tamaan heikolta. Kyseinen vanhempi ei niiltd osin mydskaan kokenut soveliaak-

si tuoda tunteitaan esille.

“Ehk& just niin aattelee, ett ei 00 ehka niin soveliasta tuoda niita tunteita esiin jo-
tenki...”

Taulukko 3. Vanhempien siséiset selviytymiskeinot.

Tunteiden ilmaiseminen itkeminen

kiukuttelu

tunteiden pidattaminen
Optimismin yll&apito toivon yllapito

mydnteinen elaméanasenne

huumori ja rentous

hyvan ldytaminen asioista

ikavien asioiden kasittelematta jattaminen
luottamus tulevaisuuteen

pahimpaan varautuminen

Sinnikkyys sinnikkyys

Sisukkuus sisukkuus

Hetkessa elaminen asioiden eteneminen omalla painollaan
elaminen paiva kerrallaan

Normaalin elaman yllapitaminen sopeutuminen
arkirutiinien sailyttdminen

Itsens& hoitaminen kuntoilu

Optimistisen asenteen omaavat vanhemmat pyrkivat pitamaan toivoa ylla ja
saamaan voimavaroja sailyttamalla myonteisen asenteen eldmaan. Asioista
pyrittiin 10ytdm&&n hyvaa ja toisinaan ikavat asiat haluttiin jattda kasittelematta
kyseisella hetkelld. Luottamus elaman jarjestymiseen ja perheen yhdessa sel-
vidmiseen sekéd lapsen sairauden vakavuuden kieltaminen mainittiin selviyty-

miskeinoina. Jotkut vanhemmat myos kertoivat varautuneensa henkisesti pa-
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himpaan mahdolliseen tilanteeseen eli lapsen kuolemaan. Myds sinnikkyys ja
sisukkuus mainittiin tapoina jatkaa elamaa lapsen sairaudesta huolimatta.
"Osittain varmaan mydskin silla lailla, ettei oo edes halunnu ajatella niita huo-

nompii vaihtoehtoja. Ehka tietyl taval kieltaytynytki niit kauheesti edes miettimas-
ta. Ett vdahd semmonen, ett niit mietitdén sit, jos sen aika tulee.”

“Jotenkin semmonen jaarapéainen optimismin yllapitaminen.”

Hetkessa elaminen mainittiin keinona valttyd epévarman tulevaisuuden aiheut-
taman suunnitelmallisuuden puutteen luomalta elaman epavarmuudelta. Joi-
denkin vanhempien mukaan lapsen sairauden takia muuttuneeseen elamaan
piti vain sopeutua ja keskittyd arjessa vastaantuleviin asioihin. Pyrkimys sailyt-
t&& mahdollisimman normaali elaméa arjessa mainittiin myos. Fyysisena selviy-

tymiskeinona mainittiin oman itsen hoitaminen kuntoilun avulla.

*Ja sit sitd ehkd muokkaa ne asiat mita ennen on tehny, esimerkiks me ollaan
asuntoautolla kierretty kesasin, nyt me vietiin vaunu [leirintdalueelle] koko ke-
saks. Ett ku me ei voida niinku sillai vaihtaa ikdanku sitd maisemaa ja kayda eri
paikois ni sit me tehtiin se sinne. Ett on se vaha ittestaki kiinni, taytyy sopeutuu.”

7.1.5 Odotukset elamanhallinnan paranemiselle

Vanhempien odotukset elamanhallinnan paranemiselle (Taulukko 4) koskivat
lahinna lapsen sairastumisen heikentamaa hallinnan tunnetta vanhempien ela-
massa ja paluuta mahdollisimman normaaliin arkielamé&an. Vanhemmat toivoi-
vat elamassaan vallitsevan epavarmuuden poistuvan ja saavuttavansa vah-
vemman luottamuksen tulevaisuuteen. Vanhempien kertomusten mukaan kes-
keisend odotuksena oli elamén palautuminen normaaliksi ja sitd kautta oman
henkisen ja psyykkisen hyvinvoinnin koheneminen. Epavarmuuden poistuminen
oli tarkea tekija normaalielamaan palaamisen mahdollistajana. Elaméan normali-
soitumiseen liittyivdt myos odotus vapaa-ajan lisdantymisesta ja mahdollisuus
omiin harrastuksiin. Elaman normalisoitumisen myéta odotuksena joillakin van-
hemmilla oli saada voimavaroja parisuhteen huoltamiseen ja perheen lasten
parempaan tukemiseen. Oman koetun terveydentilan kohenemisen myéta myo6s
tydohon palaaminen oli muutamalla vanhemmalla toiveena. Lapsen sairauteen

littyen jotkin vanhemmat odottivat sairauden jaavan perheen elamassa taka-
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alalle samalla, kun lapsen sairastumiseen sopeutuminen ja sairauden hyvak-

syminen jatkuvat.

"Ehk& semmonen mita toivois ett sais semmoset niinku energiat takasin ja ehka
sil taval sen oman fiiliksen vahén paremmaks.”

Taulukko 4. Vanhempien odotukset elamanhallinnan paranemiselle.

Hallinnan tunteen saavuttaminen  elamassa vallitsevan epavarmuuden poistumi-
nen
luottamuksen lisaantyminen tulevaisuuteen
Elaméan normalisoituminen hyvinvoinnin koheneminen
voimavarojen palautuminen
tyohon paluu
vanhemman oman vapaa-ajan lisdantyminen ja
harrastusmahdollisuudet
lapsen sairauden jd&dminen taka-alalle

7.2 Sopeutumisvalmennuskurssin vaikutukset vanhempien elamanhallintaan

7.2.1 Tukea koskevat odotukset kurssille

Lapsisydpaperheiden sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneiden vanhempi-
en odotusten mukaan keskeisin ja heille merkityksellisin tuen muoto oli vertais-
tuki (taulukko 5). Haastatellut vanhemmat kokivat vertaistuen tarkeaksi itselleen
mutta my0ds lapselleen. Vertaistuen myodta vanhemmat odottivat saavansa uusia
nakokulmia arjen rakentamiseen muissa lapsisyopéperheissa seka paasevansa
keskustelemaan kokemuksistaan muiden samassa tilanteessa olevien vanhem-
pien kanssa. Vertaistukeen liittyvia odotuksia olivat keskustelumahdollisuus
toisten vanhempien kanssa, yhdessédolo seka perheen ettd vertaisten kanssa ja
omien tunteiden lapikdyminen yhdessaolon lomassa. Lisaksi odotuksena kurs-
sille mainittiin vertaistuen ja kurssin tarjoaman tiedon kautta lisaantyva luotta-

mus siihen, ettd elamaa on mahdollista jatkaa eteenpain.

Taulukko 5. Tukea koskevat odotukset kurssille.

Vertaistuki yhdessaolo samassa tilanteessa olevien kanssa
vertaiskeskustelu
kokemusten vaihtaminen
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uudet nakodkulmat arjen rakentamiseen
luottamuksen lisaantyminen tulevaisuuteen
Perheen yhteinen lomamatka vaihtelu arkeen
toimintamahdollisuuksia lapselle ja kokemus normaa-
liudesta muiden lasten keskella
Pelkojen ja tunteiden kasittely pelkojen lievittyminen
tunteiden lapikayminen

Muiden perheiden kohtaamiseen liittyvd odotus oli saada keskustella asioista
ilman toisen osapuolen osoittamia ahdistuksen tunteita, jotka olivat tavallisia
silloin, kun oltiin vuorovaikutuksessa muiden kuin vertaisten kanssa. Haastatel-
luille oli tarkeda saada puhua kokemuksistaan sellaisten ihmisten lahella, jotka
ymmarsivat sairauden tuomat kuormitukset ja sen aiheuttamat muutokset per-
heen jokapaivaiseen elamédan. Vanhemmat halusivat my6s saada tietoa siita,
miten vertaisperheet ovat elaméansa jarjestaneet lapsen sairastumisen myota.
Suurin osa haastatelluista kertoi saavansa tukea laheisiltdéan, mutta he odottivat
kurssilla saavansa erilaista tukea vertaisiltaan yhteisten keskustelujen ja koke-
musten vaihdon my6ta. Kurssilla vanhemmat saivat tuntea kuuluvansa jouk-
koon vertaisten keskella ja arkea savyttava erilaisuuden kokemus poistui. Kurs-
sille osallistuminen koettiin myés mukavana vaihteluna arjen rutiineihin. Muuta-
mat perheet olivat lahteneet kurssille vahaisin odotuksin, mutta olivat yllattyneet

toteutuneen kurssin tarjoaman tiedon ja tuen laadusta.

"No ei me taalta mitdéan ihmeita tietystikkdan odoteta. Mut sanotaa, ett semmost
eteenpain menoo. Just sitd, ett sen tiedon kautta ja muitten kokemusten kautta ja
nain, ni pystyis paremmin niinku luottamaan siihen, ett se elaméa viel menee
eteenpain.”
Muutamat haastatellut vanhemmat kokivat kurssille osallistumisen olevan myo6s
perheen yhteinen lomamatka, jolla perheen lapsien on mahdollista viettaa aikaa
muiden lasten seurassa. Lapsen sairaudesta aiheutuva eristaytyminen ja sosi-
aalisen kanssakaymisen vaheneminen ei siten kurssilla ollut ongelma. Van-
hempien mukaan lapset pystyivat kurssilla osallistumaan normaalin leikkimi-
seen ja toimintaan ilman, ettd olisivat sairautensa takia erottuneet joukosta. Li-
saksi haastatelluille oli tarkeaa, etta lapset paasivat ndkeméaan myos muita per-
heitd, joiden arkea lapsen sairaus on rajoittanut. Taten vanhemmille oli tarke&é

myds lasten leikin my6ta kokema vertaistuki, jossa sairaus jai taka-alalle ja lapsi
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sai kokea elavansa normaalia elamaa toisten lasten parissa. Suurin osa haasta-
telluista vanhemmista koki lapsen kurssilla saaman vertaistuen olevan yksi kes-

keinen syy kurssille osallistumiseen.

"Se on hiano lapsenkin, sill on taél samanikésii kavereita ja se saa olla, niinku
periaattees normaalisti touhuta niitd. Meillaki [lapsella] jai sit ne kerhot ja muska-
rit ja semmoset, ni se on hienoo taalla, niinku ihan selvasti huomaa, ett se on hir-
veen kiukkune ku menn&aén syémaan, ku han ei saa leikkii.”

Muita kurssin tukeen liittyvia odotuksia olivat lapsen sairastumisesta johtuvien

pelkojen ja tunteiden kasittely osana ammattilais- ja vertaisvuorovaikutusta.

7.2.2 Tietoa koskevat odotukset kurssille

Lapsisytpaperheiden sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneiden vanhempi-
en keskeiset odotukset tiedon suhteen (taulukko 6) kohdistuivat péaasiassa
lapsen sairauteen ja sen hoitoon liittyviin kysymyksiin. Myds perheen arkeen

vaikuttavista asioista haluttiin saada tietoa.

Yleisia odotuksia kurssin tiedollisen tuen tarjonnalle oli saada tietoa lapsen sai-
raudesta laajemmassa mittakaavassa kuin mitd sairaalassa oli annettu. Van-
hemmat toivoivat saavansa tietoa lapsen sairaudesta, sen hoidosta ja hoitojen
pitkdaikaisvaikutuksista. Lisdksi odotettiin tietoa siitd, miten sairaus vaikuttaa
lapsen mielenterveyteen. Yksi haastateltu halusi saada myds tietoa lapsen sai-
rastumisen syy-yhteyksista, eli siitd, onko omalla toiminnallaan voinut vaikuttaa
lapsen sairauden muodostumiseen ja kuinka periytyvdd lapsen sairaus on.
Vanhemmat arvostivat lisaksi sitd, ettd heidan omille kysymyksilleen oli varattu

aikaa kurssin ohjelmassa.

*Vaikka [lapsi] ei 00 joutunu kdymaan naita sadehoitoja tai solunsalpaajia, ett ha-
nel on ollu pelkka leikkaushoito tdhan mennes. Ni just siitd syystd me ei 0 saatu
niist asioista nin paljoo tietoo, meil on puhuttu, ett jos niitd tullaan tarvitsemaan,
ni sit mydhemmin kaydaan niita.”
Lapsen sairauden hoitoon liittyvat kysymykset koskivat laake- ja sédehoitoa
sekd niiden ja sairauden vaikutusta pidemmalla aikavalilla. Tietoa odotettiin

mya0s siitd, mita lapsen hoidossa saattaa olla viela tulevaisuudessa edessa.
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Taulukko 6. Tietoa koskevat odotukset kurssille.

Lapsen sairauteen liittyva tieto syvéllisempi tieto lapsen sairaudesta
sairauden vaikutus lapsen mielenterveyteen
syy-tekijat sairauden muodostumisessa

Lapsen sairauden hoitoon liitty- ladke- ja sadehoitoa koskeva tieto

vatieto odotettavissa olevat hoidot lapsen hoitopolulla
hoitojen pitkaaikaisvaikutukset

Perheen arkielamaan liittyva lapsen sairauden vaikutus koko perheeseen

tieto vanhempien jaksamisen tukeminen ja edistaminen

lapsen hygieniasta huolehtiminen
lapsen tukeminen sairauden keskella
lapsen ja perheen mahdollisuudet harrastuksiin

Perheiden arkielamaan liittyvat vanhempien tiedolliset odotukset koskivat ham-
paiden hoitoa, perheen yhteisia harrastusmahdollisuuksia ja sita, mista tarvitta-
essa saa tukea omiin voimanvaroihin. Lisdksi vanhemmat halusivat tietoa lap-
sen hygienian huolehtimisesta ja sen merkityksesta ja siitd miten lasta voisi tu-
kea sairauden ja hoitojen aikana. Vanhempien oman jaksamisen edistaminen
tuli myos esille yhtena tietoon liittyvédna odotuksena. Myo6s lapsen sairauden

vaikutuksesta koko perheeseen ja perheen muihin lapsiin haluttiin tietoa.

7.2.3 Kurssin tarjoaman tiedon ja tuen vaikutus vanhempien elaméanhallintaan

Kaikkiaan vanhempien mukaan heidan odotuksiinsa vastattiin kurssilla melko
hyvin (taulukko 7). Kurssilla tarjottu tieto ylitti monen kohdalla odotukset, silla
asiantuntijaluennoilla esiin tuli paljon sellaisia asioita, joita vanhemmat eivat
olleet itse pohtineet. Kurssiohjelma koettiin kattavaksi ja valilla rankaksikin koe-
tun uuden tiedon saamisen vastapainoksi kurssi tarjosi mukavaa yhdessaoloa
ja ajanviettoa vertaisten parissa. Joillakin vanhemmilla ei kurssia kohden ollut
erityisia odotuksia, vaan he olivat tulleet avoimin mielin katsomaan, mita kurssi
heille tarjoaa. Naiden vanhempien mukaan kurssin monipuolinen siséalto yllatti
heidat ja kurssista oli hydtyd myos heidan perheilleen. Kurssin tarjoama tieto
auttoi vanhempia myds paremmin ymmartdmaan vertaisperheita, joiden lapsen
sairaus ja hoito poikkesi oman lapsen sairaudesta. Vanhemmat olivat tyytyvai-

sid kurssilla kdymaansa vertaiskeskusteluun ja sen tuomaan tukeen. Vanhem-
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mat kokivat myos perheiden lasten saaneen kurssilla tarkeda tukea muilta lap-

silta leikin ja yhdessa toimimisen myoGta.
"Se on ollu kauheen tarkee, etta lapset on saanu kokee sen, ettd he on niinku
sisrukset, ettd on muitakin perheitd, toki me ollaan oltu yhteydes jo niinku mui-
hinkin perheisiin paljon osastolla ja tutustuttu ja nain, mutt heijan konkreettisesti
nahda se, ettd he saa vapaasti taalla olla, voi leikkia ja he on ihan niinko lomalla
taalla. Niinko tarkotus onkin. Etta on se paikka ja hetki jollon he paésee retkei-
leen ja ollaan ihan niinko sillain.”

Mahdollisuus osallistua kurssille oli myds ilonaihe joillekin vanhemmille. He ko-

kivat iloa siita, ettd heita ei jatetty yksin lapsen sairauden kanssa, vaan tarjottu

mahdollisuus osallistua kurssille nahtiin myos osoituksena koko perheen huo-

lenpidosta lapsen sairauden hoitoprosessissa.

Taulukko 7. Vanhempien odotusten toteutuminen.

Hyvin toteutuneet Puutteellisesti toteutuneet
e kurssin tarjoama yleinen tiedollinen e tieto ja tuki vanhemman oman jaksa-
tuki misen tukemiseen
e vertaistuki e keskustelumahdollisuus psykologin
e mahdollisuus osallistua kurssille kanssa
e ohjatut keskustelut ammattilaisen
kanssa

e perheen yhteiset toimintamahdolli-
suudet mahdollistava kurssiaikataulu

Kurssipalautteen perusteella suurin osa haastatelluista vanhemmista olisi kui-
tenkin halunnut saada kurssilta enemman tietoa ja tukea oman toipumisensa
tukemiseen ja toimintakyvyn palautumiseen. Tietoa oman jaksamisen ja toipu-
misen tukemiseen kaipasivat sekd ne vanhemmat, joiden lapsen sairauden hoi-
to oli viela kesken, ettd vanhemmat, joiden lapsen sairaus ja sen hoito olivat
hyvasséa vaiheessa. Vanhempien mukaan mahdollisuus keskustella kurssin ai-
kana psykologin kanssa olisi edesauttanut omien tunteiden ja pelkojen tydsta-
mista. Ohjattuja keskusteluja kaivattiin enemman seké ryhméssa etta perhe- ja
yksilotasolla. Muutama perhe koki kurssin aikataulun myds osittain liian tiiviiksi,
jolloin aikaa perheen yhteiselle toiminnalle jai vahan. Keskeisena kehittdmiseh-
dotuksena vanhempien kertomuksista tuli parempi mahdollisuus psykologin

kanssa kaytavaan keskusteluun kurssiohjelman lomassa.
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Sopeutumisvalmennuskurssin tuloksellisuus tuli esiin vanhempien kertomusten
pohjalta. Vanhempien kokemuksen mukaan sopeutumisvalmennuskurssille
osallistuminen ja kurssin tarjoama tieto oli ollut heille hy6dyllista. Kurssin tar-
joama tieto lapsen sairaudesta ja sen hoidosta, infektioiden ehkaisysta ja kivun-
hoidosta nimettiin tarkeimmiksi ja hyddyllisimmiksi asioiksi arkielaman jarjesta-
misen kannalta. Yleisesti kurssin tarjoaminen luentojen sisaltéa pidettiin hyvana

ja kattavana.

Vanhemmille keskeisin kurssin anti oli kuitenkin vertaistuki. Kurssin avulla van-
hemmat ymmarsivat, etteivat olleet yksin lapsensa sairauden keskelld, vaan
l6ytyy myds muita perheitd, jotka joutuvat kasittelemaan samankaltaisia asioita
ja ongelmia parjatakseen arjessa. Vanhemmat arvostivat mahdollisuutta saada
tietoa siita, miten vertaisperheet olivat elaméansa jarjestaneet lapsen sairastut-
tua ja miten vertaiset hoitavat itseaan ja omaa selviytymistaan. Erilaisten koke-
musten kuuleminen antoi vanhemmille voimaa kohdata oman lapsen sairauteen

liittyva todellisuus ja tulevaisuudessa odottavat haasteet.

“Ett niinku sen ma niinkun n&an tan kurssin yhtena ihan valtavan suurena antina.
Just sen, ett tédal voi jutella naitten muitten ihmisten kans ja kuulla heijan koke-
muksii ja vahéan peilailla sitd omaa ajatteluaan ja omii tilanteit niinku heijan kans
yhdessa.”
Vanhempien mukaan vertaistuki auttoi heitd parantamaan elaméanhallintaansa.
Liséksi arjen elamaa helpottava tieto ja vahvistuksen saaminen omien toiminta-
tapojen oikeellisuudesta mahdollisti paremman elaméanhallinnan saavuttamisen.
Vertaisperheissa tapahtuneet myonteiset asiat lisdsivat vanhempien uskoa tule-
vaisuuteen ja omaan selviytymiseen. Vertaisperheiden yhteydenpito on jatkunut
myos kurssin jalkeen, mika on edesauttanut vanhempia kasittelemaan lapsensa

sairautta ja omaa selviytymistaan kurssin jalkeenkin.

Vanhempien oman tilanteen paranemiseen kurssin tarjpaman konkreettisen
tiedon ja tuen liséksi vaikutti oman lapsen toipumisen huomaaminen. Liséksi
omien kokemusten jakaminen uusille vertaisperheille ja mahdollisuus tarjota

heille tukea koettiin myonteisené asiana.
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Sopeutumisvalmennuskurssin tarjpaman tuen ja tiedon avulla vanhemmat halu-
sivat saada vahvistusta omalle toiminnalleen perheen arjessa sek&a saada ohjei-
ta ja neuvoja arjen jarjestamiseen. Vahvistus oman toiminnan oikeellisuuteen
lisdsi vanhempien itsevarmuutta saada perheen kokonaistilanne hallintaan.
Kurssiohjelman avulla perheet ja vanhemmat pystyivat kaymaan lapi lapsen
sairauteen ja perheen toimintaan liittyvid asioita rauhassa ja keskittyd niihin
kunnolla. Seka ammattilaisten ettd vertaisten kanssa kayty keskustelu auttoi
vanhempia jasentamaan kokemuksiaan ja auttoi hyvaksymaan tilanteen. Vai-
keiden asioiden kasittely ja tydstdminen auttoivat asioiden muuttumisessa hel-
pommiksi.

“Kun néit asioit kay lapi, ja tavallaan joutuu kdymaan lapi taalla nais kaikis kes-

kusteluissa ja myo6skin luennoilla joka kerta, kun joku asiantuntija jostain asiast

puhuu, ni kylhén sitd ajattelee, ett joko etta no just noin se oli meilléki, tai ett

ahaa, ett toi ei toteutunu meilla. Tai jotenki ett kyllaha sitd koko ajan peilaa siihen
mita itte ja oma perhe on kayny lapi.”

”...semnen liudentuminen, ett se asia jollain taval ku sita riittdvdn monta kertaa
kaydaan lapi, ni ne semmoset asiat, jotka on alkuun tuntunu tosi pahoilta, ett
nousee niinku kyyneleet heti silmiin ku ajattelee. Ni ku niit riittdvasti ikdanku tyds-
tetdan ja vaha eri kantilta aina katotaan, ni ne muuttuu jollain taval niinku hel-
pommiks.”
Kurssin tarjoama tieto ja vertaistuki auttoivat joitain vanhempia lisaksi oikaise-
maan vaaria kasityksia ja toimintoja, joita lapsen hoidossa oli muodostunut.
Vuorovaikutus vertaisten kanssa myos vahvisti joillekin vanhemmille toimintata-
pojen oikeellisuuden. Liséksi kurssin luennoilla tuli monelle vanhemmalle sel-
laista tietoa, jota han ei olisi itse osannut kysya.
"Niinku semmoset ihan pienet asiat, tai niinko askenkin tos just tuli niita, etta mi-
ten niinku lapsi kasittelee niit asioit ni siel tuli hyvii juttuja. Ja sen huomaa, ett
muut ajatellee paljon samanlailla. Ehk& se vaan vahvistaa jo niitd olemassa ole-
via kdytantoi.”
Vanhemmat myo6s kokivat lapsen huomaavan vanhempien lisdantyneen itse-
varmuuden arkisten asioiden jarjestamisessa ja lapsen hyotyvan siita turvalli-
suudentunteen lisdantymisend. Tama puolestaan vahvisti perheen siséista si-
detta.
"Mun mielesta mita itsevarmempi sé oot, ni kyllahan se vaikuttaa kaikkeen, myds

siihen lapseen. Sit ku haltsaa ite ne hommat ja on varma, ni kyl se lapsikin sen
huomaa.”
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Kokonaisuutena kurssin tarjoama tieto ja tuki auttoi vanhempia jasentdmaan
omaa tunnemaailmaansa ja ymmartamaan prosessia, jonka keskella he elavat.
Joidenkin perheiden yhteenkuuluvuudentunne lisaantyi kurssin myoéta ja myos
perheiden sisdinen side vahvistui. Kurssilta saadut neuvot edesauttoivat van-
hempien hallinnan tunteen muodostumista ja vahvistivat vanhempien luotta-
musta tulevaisuuden haasteista selviytymiseen. Kurssin tuloksellisuus on esitet-

ty kuviossa 3.

Kyl ma voin ihan ainakin kaikille suositella, ett kannattaa menna. Ett se on var-
maan se niinku, ett kylla tasta jotain, emma osaa sanoo viel, mika se anti on. Mut
on se tiivistany myds téata porukkaa jollain lailla, vaikka ei nyt voi sanoo ett kési
kadessa kavellaan. Ett jokanen ajattelee asioista erilailla, on hyvin erilaisia saira-
uksia. Etta ei niinku, kyl se on semmosta luottamusta vahvistanu siihen, etta
asiaki on jotenki hoidettavissa ja jos ei, sittenkin elama jatkuu. Ja koko ajanhan
se on mielessé se, etta tas voi kdyda huonosti. Ett se ei varmaan anna koskaan
periksi se ajatus. Mut jotenkin oon siihen tyytyvainen, etta tultiin.”

. Vanhempien itseluottamus lisddntyi, mikd edesauttoi hallinnan

Vahvistus saavuttamista perheen kokonaistilanteesta. Kurssin avulla vanhemmat
toiminnalle saivat myés tietoa, jonka avulla he pystyivit korjaamaan virheellisié
toimintatapojaan

Vahvistunut
usko
tulevaisuuteen

Vertaisperheiden hoitopolun myénteiset tapahtumat lisdsivdt
vanhempien uskoa tulevaisuuteen ja omaan selviytymiseen.

Perheen Parantuneen itsevarmuutensa avulla vanhemmat pystyivdt ottamaan
) . perheen kokonaistilanteen hallintaan, mikd lisdsi lapsen
vahvistuminen turvallisuudentunnetta ja vahvisti perheen sisdistd sidettd.

Kokemusten Kurssin tarjoama vertaistuki ja ammattiapu helpottivat perheen tilanteen
jasentyminen hyvdksymistd jdsentdmdlld perheiden kokemuksia lapsen hoitopolulla.

Prosessin Kokemusten jdsentdminen auttoi perhettd ymmdrtdmddn prosessia,
ymmartaminen jonka keskellé he ovat.

Asioiden
muuttuminen
helpommiksi

Sopeutumisvalmennuskurssien tarjoaman tuen ja tiedon myétd asiat
muuttuivat helpommiksi kdsitellé ja ymmdrtdd.

Kuvio 3. Sopeutumisvalmennuskurssin tuloksellisuus.
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7.3 Sopeutumisvalmennuskurssin saavutettavuus

Haastatellut vanhemmat olivat saaneet tiedon mahdollisuudesta osallistua kurs-
sille sairaalan kautta. Yhden perheen kohdalla yhteydenotto oli tullut suoraan
Lounais-Suomen Sydpayhdistykselta. Tieto kurssista oli I16ytynyt myds sairaalan
osaston ilmoitustaululta, hoitohenkilokunnan kautta ja vertaisperheiltd. Keskei-
sena henkilona hakuprosessissa oli kuntoutusohjaaja. Suurimmalle osalle per-
heista tieto kurssista oli kulkenut juuri kuntoutusohjaajan kautta. Kuntoutusoh-
jaaja oli myds perheiden kanssa laatinut hakemuksen ja hoitanut prosessin
eteenpain. Suurin osa vanhemmista koki hakuprosessin helppona nimenomaan
kuntoutusohjaajan toiminnan ansiosta. Vanhemmat myds kokivat saaneensa
ymmartaa, ettd kursseille on helppo paasta osallistumaan. Muutaman perheen
kohdalla tiedon saaminen kurssille hyvaksymisesta oli kuitenkin viivastynyt. Vii-
vastyminen aiheutti haasteita vanhempien tydasioiden jarjestamiselle lyhyen
varoitusajan takia. Aktiivisten vanhempien kohdallakaan tiedon saaminen kurs-
sille hyvaksymisesta ei ollut yksiselitteistd. Erds vanhempi kertoi ottaneensa
yhteytta kuntoutusohjaajaan ja Kelaan, mutta mik&én taho ei voinut antaa tietoa

siitd, onko perhe hyvaksytty kurssille.

7.4 Vanhempien kokemukset hoitopolun aikana

Perheiden hoitoon hakeutuminen aiheutui joko lapsen kaytoksen muutoksista
tai nakyvista fyysisista oireista. Lapsi oli saattanut alkaa valttelemaan liikkkumis-
ta tai muuten hanen fyysisessa toiminnassaan oli alkanut esiintyd muutoksia
aikaisempaan. Hoitoon hakeutumiseen johtaneina oireina mainittiin nenéveren-
vuoto, paansarkykohtaukset, sekavuus, ongelmat puheen tuottamisessa, iho-
oireet ja ulkoiset muutokset lapsen fyysisissa piirteissa ja fyysisessa aktiivisuu-

dessa.

Osalle potilaista diagnoosin saaminen kesti jonkin aikaa ja se johtui joko lapsen
sairauden harvinaisuudesta, lapsen tilan seurantaan jattamisesta tai vaarasta
alkudiagnoosista. Joidenkin perheiden kohdalla vanhemmilla oli herannyt epaily
sairauden pahanlaatuisuudesta ja vanhemmat kokivat, ettei heidan epailyjaan

otettu todesta terveydenhuollossa. Osa lapsista sai heti oikean diagnoosin sel-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jarmo Valimaki



50

kean taudinkuvan perusteella ja heidan kohdallaan hoidot alkoivat nopeasti.
Diagnoosin saamiseen liittyi verikokeita ja kuvantamismenetelmien hy6dyntéa-
mista. Suurimmalla osalla perheista hoitopolku kulki perusterveydenhuollon
kautta erikoissairaanhoitoon ja muutaman perheen kohdalla hoitopolku oli [&h-
tenyt yksityiselta sektorilta. Kaikkien lasten kohdalla sairauden hoito tapahtui
yliopistollisessa keskussairaalassa. Lasten sairauksien hoito tapahtui seka

ladkkeellisesti etta operatiivisesti.

Ajallisesti hoitoon hakeutumisesta diagnoosin saamiseen ja hoitojen aloitukseen
kului eri lasten kohdalla eri maara aikaa. Joidenkin lasten kohdalla selkea diag-
noosi vakavasta sairaudesta vaati nopeaa toimintaa, jolloin hoitoon hakeutumi-
sesta oli saattanut kulua vain muutama paiva, kun taudin hoito oli aloitettu.
Epéaselvissa tapauksissa sairautta oli jo hoidettu useita viikkoja ilman vaikutusta

lapsen tilaan.

Vanhempien kuvaamat ongelmat hoitopolulla koskivat hoitoon hakeutumista,

diagnoosin saamista, tiedonkulkua ja tarjotun tuen vahyytta.

Lapsen saaminen oikeaan hoitoon oli joissain tapauksissa kiinni vanhempien
omasta asiantuntemuksesta ja aktiivisuudesta viedd asiaa eteenpéin. Diag-
noosivaiheessa muutama vanhempi koki, ettei heidan huoltaan otettu todesta
tai ettei heille kerrottu pahanlaatuisen taudin mahdollisuudesta vaikka vanhem-
mat itse sita olivat jo epailleet. Vanhempien kokemukset myds huonosta hoito-
vasteesta oikeaa diagnoosia etsittdessa oli erddn vanhemman mukaan otettu
huonosti vastaan terveydenhuollossa. Hoidon aloitusta viivastyttaneet tulokset-
tomat tutkimukset koettiin myo6s turhina. Kritiikkia sai myos yksityislaékarin ha-
luttomuus lahettdd potilasta yksityiselle sektorille tutkimuksiin diagnoosia etsit-

téessa, vaikka lapsen vakuutus olisi sen mahdollistanut.

"No siis se alku tietysti, se on hirveen vaikee, koska naa on niin harvinaisii, mut
sanotaa ett ma olisin ollu, meilléakin nyt kuitenkin on se vakuutus, mika tosi monil-
la lapsilla on nykyaan, se ei olis edes yhteiskunnan varoja syonyt kun laakari olis
lahettany meijat siin heti alkuun. Ett jos teit huolestuttaa taa, ni kaykaa lisatutki-
muksissa, jollon se oltais saatu paljon aikasemmin kiinni ja leikkaus olis ollu to-
dennékb6sesti helpompi.”
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Eri erikoisalojen valilla siirtyminen koettiin aikaa vievaksi ja osittain hoidon jat-
kuvuus myos huonoksi. Vanhemmat saattoivat joutua kertomaan samat asiat

lapsen sairauteen liittyen aina siirtyessaan toisen erikoisalan hoitoon.

Taulukko 8. Vanhempien kohtaamat ongelmat hoitopolulla.

Hoitoon hakeutuminen lapsen saaminen hoitoon vaati vanhempien omaa asi-
antuntijuutta

Diagnoosin saamisen vanhempia ei kuunneltu riittavasti

vaikeus tuloksettomiin tutkimuksiin jonottaminen

l[aakarin haluttomuus lahettaa lasta tutkimuksiin yksi-
tyissektorille
Tiedonkulun ongelmat hoidon jatkuvuuden ongelmat eri yksikoiden valilla
Tuen puute aktiivisesti tarjotun tuen vahyys etenkin alkuvaiheessa

Suurin puute hoitopolulla vanhempien kokemana oli heille tarjotun tuen heikko-
us ja vahyys. Osa vanhemmista koki, ettei heidan hyvinvointiinsa ja jaksami-
seensa ollut kiinnitetty tarpeeksi huomiota lapsen jouduttua sairaalaan. Osa
vanhemmista olisi odottanut heti alkuvaiheessa tukea myos itselleen. Vanhem-
pien mukaan tukea tulisi tarjota aktiivisesti heti lapsen paastya hoitoon. Tukena
olisi toiminut mahdollisuus keskustella esimerkiksi sairaanhoitajan tai psykolo-

gin kanssa.

Osa vanhemmista olisi kaivannut mahdollisuutta purkaa alkuvaiheen ahdistusta
ja pelkoja ammattilaisen kanssa, jotta vanhempien kokema ahdistus ei valittyisi
sairastuneelle lapselle. Vanhemman oma ahdistus hoidon alkuvaiheessa vaike-
utti myos lapsen tukemista. Etenkin alkuvaiheessa vanhemmat kokivat aktiivi-
sen tuen hakemisen olevan vaikeaa, jolloin suuri merkitys tulee sairaalassa
vanhemmille tarjotulle tuelle. Tukea kaivattiin koko lapsen hoidon ajaksi tarpeen
mukaan. Yksi vanhempi mainitsi tarkeaksi saada tukea keskustelumahdollisuu-
den muodossa myos lapsen intensiivisimman hoitovaiheen jalkeen. Muilta osin
lapsen ja perheen saama hoito koettiin hyvana ja asianmukaisena seka ilmapiiri

keskussairaalan vuodeosastolla rauhallisena ja kiireettomana.
Ett ehk& semmost, mitd jalkikdteen nyt on ajatellu, ett olis voinu jo sielld olla, ni
ma just mun miehelt kysyin tos yks kerta, ett muistaaks han, ett kertaakaan meit

ois kdyny tapaamas kukaan psykologi tai meilt olis edes kysytty, ett haluttaisko
me jutella jonkun kans. Ja hdn sanoi, ettei hdn kyl muista.”
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“Niinku mun mielest meil ei kertaakaan niinku tultu tavallaan tarjpomaan sem-
most mahdollisuutta, ettd itte olis voinu jonkun kanssa menna juttelemaan tai
purkamaan sitd. Ett, ku lapsen kanssa ollessa tietysti piti olla niin kauheen kan-
nustava ja reipas koko ajan, ettei lapselle voi siiné tilanteessa nayttaa sita, ett
huolestuttaa tai pelottaa tai nain. Ett ehka néain jalkikateen ajatellen, ni olis voitu
tarjota jo sillon tai sitten jossain vaiheessa tds myohemmin, koska ei t&s koskaan
myS6hemmassakaan vaihees kukaan tarjonnu apua.”

Yhdelle perheelle oli keskusteluapua tarjottu heti lapsen sairauden alkuvaihees-

sa. Perheen vanhempi koki tarjotun tuen myos tarkeéksi ja perhe oli kayttanyt

keskustelumahdollisuutta hyvéakseen useampia kertoja.

"Meil kyl heti aluks jo tarjottii timmost, ettéa psykiatrinen sairaanhoitaja, héanen
kans me juteltiin ja ollaan juteltu useampaan kertaan, pari kertaa myos tan teolo-
gin kans mika siel Tyksis on, ett tammaost puolta on kyl tarjottu. Ja se on meijan
mielest ihan hyva asia.”

8 POHDINTA

8.1 Tutkimuksellisen osuuden eettisyys

Laissa laaketieteellisesta tutkimuksesta (9.4.1999/488) saadetaan tutkimuseet-
tisistd kysymyksista. Tutkimuksella ei saa aiheuttaa haittaa tutkimukseen osal-
listuville ja tutkimuksesta saatavan hyddyn tulee olla suurempi kuin siita aiheu-
tuva haitta. Tutkimukseen osallistujilta tulee saada tietoinen suostumus ja osal-
listumisen on oltava vapaaehtoista. Myds organisaatiolta, jonka puitteissa tutki-
mus suoritetaan, tulee saada lupa tutkimukseen. Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan (2009, 4) mukaan tutkittavien itsemaaraamisoikeutta tulee kunnioittaa,
heidan vahingoittamistaan tulee valttaa ja heidan yksityisyydestaan ja tie-

tosuojastaan on huolehdittava.

Tassa tutkimuksessa tutkimukseen osallistuvat henkilot olivat sopeutumisval-
mennuskursseille osallistuvia syopalasten vanhempia. Taydellistd anonymiteet-
tid kehittdmisorganisaation sisélla ei voitu siten taata, silla haastateltavien valin-
taan osallistui Lounais-Suomen SyOpayhdistyksen henkildkuntaa, ja myo6s
haastattelut tapahtuivat LSSY:n tiloissa. Haastatteluista saatava aineisto kasi-
teltiin siten, ettei tietyn haastateltavan mielipiteita voida tunnistaa. Haastatelta-

vat vanhemmat antoivat tietoisen suostumuksen tulohaastattelun yhteydessa,
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joka viela varmistettiin ennen haastattelun aloitusta. Haastateltavilla oli mahdol-
lisuus kieltaytyd haastattelusta jo etukateen tai keskeyttaa osallistumisensa
missa vaiheessa tahansa. Tutkimukseen osallistuminen tai osallistumatta jatta-

minen ei vaikuttanut haastateltavien kursseille osallistumiseen.

Tutkimukseen osallistujat allekirjoittivat tietoinen suostumus —lomakkeen (liite 2)
ja heidan osallistumisensa tapahtui vapaaehtoisesti. Osallistujille kerrottiin myds
mahdollisuudesta kieltaytya osallistumasta tutkimukseen sek& mahdollisuudes-
ta jalkikateen kieltda tutkijaa kayttamasta heidan tarjpamaansa aineistoa. Tie-
toisella suostumuksella osallistujat antoivat myods suostumuksensa siihen, etta
heidan henkildkohtaisia kurssipalautteitansa voitiin hyddyntaa tutkimuksessa.
Haastatelluilta pyydettiin myds lupa ottaa heihin yhteytta tarkentavien kysymys-
ten esittamiseksi. Tarkentavia kysymyksia ei kuitenkaan ollut tarve tehda ja
kaikki yhteydenpito haastateltuihin tapahtui sahkdpostitse muistutuksen muo-
dossa toisen vaiheen aineistonkeruuseen liittyen. Haastatelluille annettiin myos
haastattelijan yhteystiedot ja mahdollisuus esittda kysymyksia kehittamisprojek-
tiin liittyen. Toisen vaiheen kyselylomakkeet palautuivat LSSY:n kautta projekti-
paallikdlle. Kyselylomakkeet koodattiin numeroilla siten, ettei vastaajan henkil6l-

lisyys ollut ulkopuolisten selvitettavissa.

Haastattelunauhat ja litteroidut haastattelut seka kyselylomakkeet sailytettiin
tutkimuksen ajan siten, ettei ulkopuolisilla ollut niihin paasya. Tutkimuksen ra-
portoinnin jalkeen aineistot tuhottiin. Tutkimuksen suorittamiseen saatiin lupa
Lounais-Suomen Syopayhdistykseltd. Kansanelakelaitoksen lupa koko tutki-

mukselle on myénnetty 15.8.2010.

8.2 Tutkimuksellisen osuuden luotettavuus

Kvalitatiivisella otteella toteutetun tutkimuksen luotettavuuden arviointi ei ole
yhta selkeaa kuin kvantitatiivisesti toteutetun (Nieminen 1998, 215). Laadullisen
tutkimuksen luotettavuuskriteereista tarkein on uskottavuus. Uskottavuudella
tarkoitetaan tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta. Tutkimuksen tulee myos

osoittaa, ettd tulokset ovat uskottavat. Tutkijan on perehdyttava tutkittavaan ai-
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heeseen saavuttaakseen uskottavuuden tutkimuksessaan. (Kylma ym. 2004,
253.)

Uskottavuuden lisaksi tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa on otettava
huomioon tulosten vahvistettavuus. Vahvistettavuudella tarkoitetaan sita, etta
toisen tutkijan on mahdollista seurata tutkimusprosessin etenemista. Tutkimuk-
sessa on lisdksi oltava tarpeeksi kuvailevaa tietoa, jotta lukija voi arvioida tulos-
ten siirrettavyytta toisiin vastaaviin tilanteisiin. (Hill Bailey 1997, 21; Kylma, ym.
2004, 253.) Yhtena luotettavuuden kriteerind voidaan pitda myds sita, etta tut-
kimuksella saadaan tietoa siité ilmiostd, jota on tarkoitus tutkia (Krause & Kiik-
kala 1997, 72).

Taman kehittdmisprojektin raportissa on kuvattu koko kehittdmisprojektin kulku
ja tutkimuksellisen osion toteutus. Aineiston analyysi on pyritty kuvaamaan si-
ten, ettd ulkopuolinen lukija voisi seurata analyysin kulkua tuloksiin asti. Tulos-
ten lomassa on esitetty autenttisia ilmauksia suoritetuista haastatteluista, jotta
lukija voi arvioida analyysin johdonmukaisuutta ja oikeellisuutta. Tuloksia on
havainnollistettu my6s taulukoin. Tulokset on esitetty siten, kuin ne analyysin
perusteella esittaytyivat tutkimuksen tekijalle. Analyysin pohjalta tutkimuson-
gelmiin saatiin vastaukset ja tutkimuksellisen osion avulla saatiin tietoa ilmiosta,
jota haluttiin tutkia. Tutkimuksellisen osion tulokset olivat myés samansuuntai-
set muiden aihetta sivuavien tutkimusten kanssa (esim. Fletcher 2010). Nailta
osin taman tutkimuksen tulokset vahvistavat aikaisempaa tutkimustietoa ja tu-
losten samankaltaisuus aikaisemman tutkimustiedon kanssa tukee myds taman
tutkimuksen uskottavuutta ja tulosten vahvistettavuutta. Aikaisemman tutkimus-
tiedon valossa taman tutkimuksen tulokset ovat tietyin osin mygs siirrettavissa

taman tutkimuksen kohderyhméaa vastaavaan joukkoon.

Ennen varsinaisia haastatteluja suoritettiin koehaastattelu tutkimukseen osallis-
tumattoman lapsisyopapotilaan vanhemman kanssa. Koehaastattelussa testat-
tiin haastattelukysymysten ymmarrettavyyttd ja asianmukaisuutta. Lisaksi koe-
haastattelun avulla haastattelija sai harjoitusta tutkimusmenetelmaan seka alus-
tavan kasityksen haastattelun mahdollisesta kulusta. Koehaastattelun perus-

teella ei ollut tarvetta muokata haastattelurunkoa tai —kysymyksia.
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Haastattelut suoritettiin rauhallisessa tilassa, jossa olivat ainoastaan haastatteli-
ja ja haastateltava. Haastattelutilanteessa haastattelija ja haastateltava olivat
valittomassa vuorovaikutuksessa keskendén. Haastatteluissa vallitsi avoin ja
luottamuksellinen vuorovaikutus ja vanhemmat kertoivat avoimesti kokemuksis-
taan ja myos vaikeistakin tuntemuksistaan lapsen hoitopolun varrella. Haasta-
teltavien avoimuuden myo6ta haastatteluissa esiin tulleiden nakemysten totuu-
denmukaisuus sai vahvistusta. Vuorovaikutus vanhempien kanssa oli valitonta
ja keskustelu sujui useimpien vanhempien kanssa omalla painollaan teema-
haastattelurungon ohjatessa keskustelun kulkua. Tarkentavia kysymyksia esi-
tettiin tarvittaessa ja ne toistuivat useassa haastattelussa samanlaisina. El&-

manhallinnan maarittely oli erityisen haastavaa haastateltaville.

Haastattelut tapahtuivat sopeutumisvalmennuskurssin ensimmaisen jakson
puolivdlin kohdalla, jolloin haastateltavien kertomukset omista odotuksistaan
kurssin tarjoamalle tiedolle ja tuelle ovat saattaneet muokkautua sen mukaan,
mitd kurssiohjelma on jo tarjonnut heille ennen haastattelujen toteutumista.
Myds tiedossa oleva tuen ja tiedon tarjonta loppukurssin aikana on voinut vai-

kuttaa vanhempien kertomuksiin.

Haastattelut suoritettin LSSY:n tiloissa sopeutumisvalmennuskurssin aikana,
jolloin vanhempien ndkemykset kurssin tarjpamasta tuesta ovat saattaneet oh-
jautua LSSY:t&4 hyodyttdvaan suuntaan. Haastateltaville kerrottiin haastattelun
alussa haastatteluaineiston tulevan vain haastattelijan tietoon, milla pyrittiin va-
hentdamaan haastattelupaikan ja —ajankohdan vaikutusta haastateltavien kerto-
muksiin. Aineistonkeruun toisessa vaiheessa vanhemmat vastasivat kyselylo-
makkeiden valityksella kotoaan, mik& puolestaan vahvistaa vastausten totuu-
denmukaisuutta. Haastatteluaineistosta tuli esiin seka positiivisia etta kriittisia
nakodkohtia sopeutumisvalmennuskurssin sisaltoon, mika vahvistaa haastattelu-

jen totuudenmukaisuutta.

Toisen vaiheen kyselomakkeita palautui ainoastaan kaksi kappaletta. Aineiston
vahyys téaltd osin ei aiheuttanut ongelmia tutkimuskysymysten tai analyysin
osalta, silla jo ensimmaisen vaiheen haastatteluaineistossa tuli esiin vanhempi-

en ndkemyksia muun muassa odotusten toteutumisen suhteen. Aikatauluon-
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gelmista johtuva tutkimusmenetelman muutos kurssin toisen vaiheen osalta toi
mukanaan riskin aineiston vahyydesta kyselylomakkeiden todennakoisen kadon
my6ta. Kahden palautuneen lomakkeen tarjoama aineisto oli kuitenkin suhteel-
lisen rikasta ja monipuolista, ja jo ensimmaisen vaiheen haastatteluissa tullei-
den tietojen pohjalta kurssien tuloksellisuuden arviointia oli mahdollista suorit-
taa. Kurssien toisessa vaiheessa keréttyd aineistoa tuki osaltaan kurssille osal-
listuneiden vanhempien antama kurssipalaute, joka haastatteluihin osallistunei-
den vanhempien osalta saatiin tAman tutkimuksen kaytt6on. Palautteista saatu
aineisto sisalsi yhtenevaista tietoa haastattelujen ja kyselylomakkeiden tarjoa-
man tiedon kanssa. Talloin palautumattomien kyselylomakkeiden maaré ei ai-
heuttanut ongelmia aineiston analyysin ja tutkimuksellisen osion toteuttamiselle.
Aineiston tarjoamat nakdkulmat kysyttyihin asioihin toistuivat samankaltaisina
eri haastatteluissa ja kyselylomakkeiden vastauksissa, jolloin aineiston saturaa-
tio muodostui suureksi. Useamman kyselylomakkeen palautuminen ei siten olisi

todennakoisesti tarjonnut lisatietoa tutkittavista asioista.

Kyselylomakkeiden kato oli odotettavissa oleva riski, joskaan sen suuruutta ei
osattu ennakoida. Yhtena tekijana asiaan on saattanut vaikuttaa lapsisyépaper-
heiden haastava arki ja vanhempien voimavarojen riittamattomyys kyselyyn
vastaamiseksi. Lisdksi lapsisyopaperheet joutuvat lapsen sairastumiseen liittyen
usein tayttdmaan erilaisia lomakkeita, jolloin tutkimukseen osallistuminen ei eh-
ka ole ollut ensisijaisesti vanhempien mielessa. Kyselylomakkeen kysymykset
olivat myds paikoitellen paallekkaisia, mika on voinut turhauttaa vastaajia ja si-
ten aiheuttaa haluttomuutta vastata kysymyksiin. Naiden liséksi kyselylomak-
keet ovat yksinkertaisesti voineet hukkua muiden papereiden sekaan.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida myos refleksiivisyyden
avulla. Refleksiivisyys merkitsee sitd, ettd tutkijan on oltava tietoinen omasta
roolistaan tutkijana eli h&nen tulee tiedostaa l&ahtokohtansa tutkijana ja vaiku-
tuksensa aineistoon ja tutkimusprosessiin. (Kylma ym. 2003, 613.) TAman kehit-
tamisprojektin aihe sivusi projektipdallikon omaa toimenkuvaa, minka pohjalta
projektipdallikdlla oli jo aikaisempi ennakkokasitys osasta tutkittavaa ilmiota.

Kattohankkeeseen jo valmiiksi laadittu teemahaastattelurunko véhensi ennak-
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kokasitysten vaikutusta ennen haastattelujen suorittamista. Haastattelut suori-
tettiin kyseisen rungon pohjalta, jota taydensi projektin esiselvitykseen laadittu
aineisto. Haastattelu- ja kyselyaineiston analyysi pyrittiin suorittamaan aineisto-
lahtbisesti ilman analyysia ohjaavaa viitekehysta. Aineiston analyysia ohjasivat
asetetut tutkimuskysymykset ja haastattelun teemat. Vasta aineiston kasittelyn
jalkeen saatuja tuloksia verrattiin aktiivisesti aikaisempaan tutkimustietoon.

8.3 Tutkimuksellisen osuuden johtopaatokset

Taman tutkimuksen tulokset olivat paaasiassa yhtenevaiset aikaisemman tutki-
mustiedon kanssa. Haastatteluista kavi hyvin ilmi kroonisesti sairaan lapsen
vanhempien tarve saada kayda lapi perheen kokemuksia ja saada sopeutumi-
seensa tukea seka vertaisilta etta ammattilaisilta. Vanhempien suurimmat odo-
tukset kohdistuivatkin juuri vertaistukeen ja yhdessdoloon kurssin aikana. Tar-
ke&dna mainittin myds mahdollisuutta kysya asiantuntijoilta askarruttavista asi-
oista. Lapsen sairastuminen vakavasti aiheutti perheiden elamaan suuria haas-
teita ja rajoituksia. Lapsisyopapotilaiden aitien kokemukset olivat miltei vastaa-
vat Fletcherin (2010) tutkimuksen tulosten kanssa. Lapsen sairastuttua toinen
vanhemmista jai usein pois tyosta. Lapsen syopéa aiheutti rasitusta vanhempien
parisuhteelle ja perheen arkielamaa maaritteli hyvin pitkalle lapsen hoitoon liit-
tyvat seikat. Lisaksi vanhempien toimintakyky karsi myos lapsen sairastumises-

ta.

Vanhempien kokemukset elaménhallinnan eri ulottuvuuksista vastasivat osittain
Antonovskyn (1979) koherenssin tunne —teoriaa ja salutogeneesin kasitetta.
Vanhempien maaritelman mukaan elamanhallinta sisélsi elaman eri alueiden
hallinnan ja toimintakyvyn ja elaménhallinta muodostui kokonaisvaltaisesti ela-
man eri osa-aluiden yhteisvaikutuksessa. Vahvimmin Antonovkyn teoriaa vas-
tasi vanhempien ndkemys elamanhallintaan sisaltyvistd mahdollisuuksista vai-
kuttaa omaan elamaan seka kasitys voimavarojen riittavyydesta elaman haas-
teissa. Hallittavuus tulikin esille kaikkien vanhempien kertomuksista. Antonov-
kyn teorian osalta merkityksellisyyden ja ymmarrettavyyden ulottuvuudet eivat

tulleet niin selkeasti esiin vanhempien kertomuksista. Elaméanhallinta vieraana
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kasitteena ja konkreettisesti sanana saattoi myos johdatella vanhempia ajatte-
lemaan konkreettisesti hallittavia asioita elamassaan. Elaméanhallinta olikin van-
hemmille melko konkreettinen kokonaisuus, joka liittyi arkielaméan toimintoihin ja
niistd suoriutumiseen. Toisaalta lapsen sairastumisesta aiheutuvat haasteet
tulivat arkielamassa selvimmin esille juuri arjen toimintojen muuttumisena, jol-
loin elamanhallinnan haasteet vanhempien selviytymisessa liittyivat nimen-
omaan arjen konkretiaan. Arjen muutokset ja haasteet seka huoli lapsesta hei-

kensivat myos vanhempien psyykkista hyvinvointia.

Merkityksellisyyden ulottuvuus vanhempien elamassa tuli parhaiten esille voi-
mavarojen yhteydessa. Koherenssin tunteen yhteydessa merkityksellisyys liittyy
esimerkiksi voimavarojen suuntaamiseen arjesta selviytymiseen (Savola & Kos-
kinen-Ollongvist 2005, 75—76). Haastattelujen perusteella vanhempien kokemus
omien voimavarojen riittdvyydesta arjesta suoriutumiseen olivat vahentyneet
lapsen sairauden myota. Voimavarojen huvetessa vanhempien stressinsietoky-

ky vastaavasti laski.

Vanhemman positiivinen asenne ja positiivisten selviytymiskeinojen hyédyntéa-
minen lapsen sairauden keskella voi helpottaa vanhemman selviytymista ja va-
hentad lapsen sairastumisen vaikutuksia vanhemman henkiseen hyvinvointiin
(esim. Fayed ym. 2011, Fletcher ym. 2010 ja Norberg ym. 2005). Tassa tutki-
muksessa ei sinansé selvitetty vanhempien kayttamien selviytymiskeinojen yh-
teyttd vanhempien kokemukseen elaméanhallinnan tilanteestaan, mutta haastat-
telujen perusteella positiivisen asenteen sailyttdneiden vanhempien kokemukset
omasta eldméanhallinnan tilanteestaan saattaisivat olla paremmat kuin van-
hemmilla, joiden selviytymiskeinot eivat siséltaneet optimismin yllapitoa. Positii-
visen asenteen omaavat vanhemmat saattavat olla my6s vastustuskykyisempia
elaman stressitekijoille (esim. Fayed ym. 2011), mika puolestaan on yhteydessa
vahvaan koherenssin tunteeseen (esim. Gustavsson-Lilius ym. 2007). Myontei-
nen ajattelu on myds eras sybpalasten aitien hyédyntama selviytymiskeino
(Fletcher ym. 2010), mika tuli esille my6s tdssa tutkimuksessa. Toisaalta haas-

tateltujen vanhempien osalta positiivisuuden sailyttaneiden vanhempien lapsen
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sairauden suhteen tilanne oli melko hyva, mik& on osaltaan voinut vaikuttaa

vanhempien optimismin yllapitoon.

Haastateltujen vanhempien kayttamat selviytymiskeinot kasittivat erilaisia me-
netelmia ja vanhempien kokemukset omasta elamanhallinnan tilanteesta vaihte-
livat. Selviytymiskeinojen keskeinen ulottuvuus oli vuorovaikutus sekd ammatti-
laisten ettd vertaisten kesken. Lapsisyopéaperheiden keskindinen vuorovaikutus
oli monelle perheelle keskeisin turvaa luova elementti hoitopolulla. Kurssin myo-
ta syntynyt vertaistuki on jatkunut kurssin jalkeen ja lapsisyopaperheet ovat tii-
viisti yhteydessa keskendén. Kurssin tarjpama vertaistuki olikin keskeisin ja
perheille merkityksellisin kurssien tarjoama tukimuoto. Vertaistuki on myoés tut-
kimustiedon valossa keskeinen tekija syopaa sairastavan hoitopolulla (esim.
Campbell ym. 2004).

Kurssit mahdollistavat tukiverkoston luomisen perheille, joilla ei usein ole l&-
hiymparistéssaan mahdollisuutta saada tarvitsemaansa vertaistukea. Haastatel-
tujen kertomuksista tuli hyvin ilmi se, ettd normaalia arkea elavien laheisten tar-
joama tuki jaa toisinaan heikoksi, silla lapsen sairauden tuomat muutokset per-
heen arkeen ja toimintaan ovat niin kokonaisvaltaisia, rajoittavia ja normaalin
rajat ylittavia, ettei tilannetta pysty taysin kasittamaan muut kuin sellaiset ihmi-
set, jotka ovat kdayneet saman lapi. Konkreettisin apu selviytymiseen lapsen sai-
rauden kanssa tuli vertaisilta kokemusten jakamisen kautta. Taman kehittamis-
projektin tuloksi vertaistuen tarpeen osalta tukee myo6s aikaisempi tutkimustieto
(esim. Carlsson ym. 2006). Vertaistuki on yksi keskeisimmista tuen muodoista

syopakuntoutujan selviytymisprosessissa.

Vanhemmat kokivat, ettei heille tarjottu tarpeeksi tukea lapsen sairastuessa va-
kavasti. Kirjallisuudessa tama ongelma on myds tullut esiin (esim. Péder & von
Essen 2009). Lapsen sairauden alkuvaiheessa vanhemmille tulisikin tarjota tar-
vittaessa ammattiapua, silla osa vanhemmista voi kokea suurta psyykkista ha-
taa lapsen sairastuessa (esim. Péder ym. 2008). Vanhempien kertomuksista tuli
esiin tarve saada tukea heti lapsen sairastuttua. Haastattelujen perusteella suu-
rin osa vanhemmista koki puutteelliseksi heille tarjotun tuen, mika osaltaan hei-

kensi vanhempien mahdollisuuksia tarjota tukea lapselleen. Myds sopeutumis-
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valmennuskurssin tarjoama tieto oman jaksamisen ja lapsen tukemisen osalta
jai vanhempien mukaan heikoksi. My6s Peekin ja Melnykin (2010) mukaan ta-
ma on keskeinen ongelma lapsisyopaperheiden kohdalla. Kirjallisuuskatsauk-
sen mukaan vanhemmille ei tarjottu kuntoutuksessa ollenkaan tietoa siitd, miten
vanhemmat voivat tukea lapsensa selviytymista syOp&sairauden kanssa. Té-
man tutkimuksen tulokset vahvistavat kyseisia tuloksia ja samalla tuovat ongel-
man lahelle kotimaista syOpéahoitoa. Tulevaisuudessa asiaan tulisi Kiinnittaa
suurempaa huomiota, sekd syodpalasten hoidossa ettd heidan kuntoutukses-

saan.

Tutkimustiedon valossa syopapotilaiden kuntoutuksen tuloksellisuuden arvioin-
tia suoritetaan usein arvioimalla syopapotilaiden kokemuksia ennen ja jalkeen
intervention (esim. Sutherland ym. 2008 ja Svavarsdottir & Sigurdardottir 2006).
Usein naissa tutkimuksissa korostuu laadullinen ja kokemuksellinen ulottuvuus
maarallisen sijaan. Syopa vaikuttaa monella tavalla sydpapotilaan kokemuk-
seen itsestaan ja terveydentilastaan. Usein sairaus rajoittaa potilaan sosiaalista
ja fyysista elaméa. Talloin korostuu psyykkinen puoli, mika tulee hyvin esille
syopéapotilaita koskevassa tutkimuksessa. Jokainen sytpéapotilas kokee oman
tilanteensa ja elaménsa omalla tavallaan, jolloin tuloksellisuuden yhteydessa
subjektiiviset kokemukset tuovat esille kuntoutuksen merkityksen sydpahoitopo-

lulla.

Tama kehittamisprojektin tarkoituksena oli arvioida syopépotilaiden kuntoutuk-
sen tuloksellisuutta ja samalla siten terveyden edistamisen vaikuttavuutta. Tu-
loksellisuuden mittarina toimi muutos elAmanhallinnan tunteessa mitattuna en-
nen ja jalkeen sopeutumisvalmennuskurssin, mink& perusteella voitiin osoittaa
muutos kuntoutujan kokemassa elamanhallinnassa. Muutoksen osoittaminen ei
ole yksiselitteinen asia ja joskus se voi olla myds kovin subjektiivinen asia. Tiet-
tyd toimintakykya pystytddn mittaamaan erilaisten mittareiden avulla, mutta
etenkin psykososiaalisten kokemusten kohdalla suuri merkitys on yksilon omalla
kokemuksella. Talloin ulkoapéin tuleva arviointi ei valttamatta pysty osoittamaan
taysin tietyn toiminnan tuloksellisuutta, etenkin silloin kun toiminta kohdistuu

yksilon sisaiseen maailmaan. Erilaisten elamé&nhallinnan tai -laadun mittareiden
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avulla voidaan osoittaa tiettyjd muutoksia, mutta varsinainen kokemuksellinen ja
kokonaisvaltainen muutos on sidottu yksilon omaan viitekehykseen. Terveyden
kasitteen siséltd kuvastaakin kunkin aikakauden ja viitekehyksen nakemyksia,
eika kaikki yksiloa hyodyttava toiminta ole naytolla perusteltavissa tai objektiivi-
sesti mitattavissa (Ollila 2005, 14).

Taman tutkimuksen tulosten mukaan sopeutumisvalmennuskurssi lapsisyopa-
potilaille ja heidan perheilleen on auttanut perheitd sopeutumaan lapsen sairau-
den mydta muuttuneeseen elamaéan. Kurssien vaikutus lapsisyopaperheiden
kokemaan elaménhallintaan ja samalla kurssien tuloksellisuuden osoittavat vai-
kutukset kuvattiin kuviossa 3. Westmanin (ym. 2005) mukaan tietyn intervention
vaikuttavuutta voi kuitenkin olla vaikea osoittaa yksiselitteisesti. Intervention
vaikutukset voivat nakya vasta pitkdn ajan kuluttua, mikéa edellyttaisi vastaavaa
seuranta-aikaa vaikuttavuuden esille saamiseksi. Taman tutkimuksen alku- ja
loppumittausten valilla aikaa oli alle puoli vuotta, mika ei valttamatta ole riittava
aika osoittamaan sopeutumisvalmennuskurssin vaikutuksia pidemmalla aikava-
lilla. Esimerkiksi Svavardottirin ja Sigurdardottirin (2006) mukaan lapsisyopa-
perheiden sopeutuminen lapsen sairauteen oli heikompaa vuoden kuluttua in-
terventiosta kuin heti intervention jalkeen. Lapsisyopaperheiden elamanhallin-
nan muutosten pysyvyys ja kurssin vaikuttavuus tulisikin selvittdd pidemmalla
aikavalilla, jolloin kurssin merkityksestd vanhempien elam&an saataisiin viela

syvempaa tietoa ja voitaisiin osoittaa kurssin pitkaaikaisvaikutus.

Eri tutkimuksissa kaytettavat vaikuttavuuden ja tuloksellisuuden maaritelmat ja
mittarit vaikeuttavat yhtendisen vaikuttavuuden arviointia tietyn aihealueen si-
salla. Erilaisten mittareiden ja kasitteiden monimuotoisuus on laaja ja vaikutta-
vuutta voidaan tarkastella niin monesta nakdkulmasta, ettei laaja-alainen yhte-
naisyys ole mahdollista tietyn aihepiirin sisalla (esim. Westman ym. 2005). Esi-
merkiksi kuntoutustoiminnan tuloksellisuutta voidaan tarkastella kuntoutujan,
kuntoutusta tarjoavan tahon ja yhteiskunnan kannalta. Jokaisen omaan nako-
kulmaan vaikuttavat ne tekijat, jotka ovat sidoksissa jokaisen omaan viitekehyk-
seen. Kuntoutuksen tulokset ovat erilaiset kansantalouden ja kuntoutujan nako-

kulmasta, silla arvioinnissa kéaytettavat kriteerit ovat suoraan yhteydessa arvi-
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ointia suorittavan tahon tehtavaan. Tassa kehittamisprojektissa tuloksellisuuden
tarkastelu tapahtuikin yksilon ja perheen nakdkulmasta.

Kelan standardissa (Kansaneldkelaitos 2008, 191) lasten ja nuorten sopeutu-
misvalmennuskurssien tavoitteeksi on nimetty perheen voimavarojen lisaami-
nen. Arviointimenetelmana tuloksellisuuden mittaamisessa ovat erilaiset mittarit,
joskin perhekursseilla niiden kayttd voi olla vaikeaa, etenkin silloin, kun kuntou-
tujana on pieni lapsi. Lapsen kurssille osallistuvat l&heiset tayttavat kurssiin liit-
tyen ainoastaan GAS-tavoitteenasettelulomakkeen, jonka pohjalta kurssin tu-
loksellisuuden arviointi on vaikeaa. Taman kehittdmisprojektin avulla haluttiinkin
parantaa tuloksellisuuden arviointia. Projektin tuloksena saatiin nakyville lap-
sisyopaperheiden elamanhallinnassa tapahtunut koheneminen, mika osoitti
kuntoutustoiminnan olevan kannattavaa perheen nékokulmasta. Vanhempien
odotuksena oli omien voimavarojen palautuminen kurssin myota. Keskeisena
tekijana tassa toimi vertaistuki, jonka avulla vanhemmat saivat konkreettisia
esimerkkeja siitd, miten muut perheet selviytyvat arjessaan ja elamassaan lap-

sen sairauden kanssa.

Vaikka kurssi ei kaikin osin vastannutkaan vanhempien odotuksiin, oli kurssille
osallistuminen perheille hyddyllistd. Sopeutumisvalmennuskurssi on lap-
sisyopaperheiden hoitopolulla vain yksi osa, jonka tarkoituksena on edistaa
perheiden selviytymistd lapsen sairauden kanssa. Kurssin merkitys lapsen ja
perheen hoitopolulla on merkittava, mutta sen tarjoaman tuen maara on kuiten-
kin rajallinen. Tarkeaa olisikin siséllyttda perheiden voimavaroja tukeva tydote
koko hoidon ytimeen siten, ettd perheiden tuen tarvetta arvioitaisiin saannolli-
sesti ja sen tarjoaminen aloitettaisiin heti hoitoon hakeutumisen yhteydessa.
Varhain aloitettu tuki myds parantaa perheiden selviytymista (esim. Fuemmeler
ym. 2005).

Syodpakuntoutuja pystyy itse arvioimaan omat kokemuksensa ja kuntoutuksesta
saamansa hyddyn subjektiivisesti. Yhteiskunnan kannalta tuloksellisuus nakyy
kuitenkin eri tavalla. Kuntoutujan tyokyky ja tehokkuus veronmaksajana kertovat
yhteiskunnan tasolla kuntoutuksen vaikuttavuudesta enemman kuin kuntoutujan

subjektiiviset kokemukset hyvinvoinnistaan ja terveydestaan. Vaikka eri toimi-
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joiden nékdkulma arviointiin on erilainen, ei arviointia saisi erottaa toiminnan
kohteesta. Lopultakin toiminnan tarkoitus juuri kuntoutuksessa on tukea kuntou-
tujaa saavuttamaan parempi terveys ja huolehtimaan jaljella olevista henkil6-
kohtaisista voimavaroistaan. Talléin arvioinnin [&htokohtana tulee olla toiminnan

tarpeen maarittelemaét seikat.

Vaikuttavuuden arviointi ei rajoitu pelkastaan tietyn intervention vaikutusten ar-
viointiin. Vaikuttavuustiedon avulla terveydenhuoltoa voidaan ohjata aina paikal-
liselta kansalliselle tasolle asti. Jotta vaikuttavuustieto olisi paattajien hyoddyn-
nettavissa, pitaisi sen olla heidan saatavillaan. Hoitotydn johtajilla olisi tahtoa
hyodyntaa tietoa, mutta yksi keskeinen ongelma on juuri tiedon saatavuudessa.
Vaikuttavuustiedon saatavuutta tulisi parantaa ja ohjata johtamista enemman
vaikuttavuuden suuntaan. (Simonen 2012, 6-7). Taméan tutkimuksellisen osuu-
den avulla voidaan arvioida syopéakuntoutuksen tuloksellisuutta LSSY:n organi-
saatiossa ja tata tietoa voidaan hyddyntaa jatkossa sopeutumisvalmennuskurs-

sien kehittamisessa.

9 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

9.1 Kehittdmisprojektin prosessi

Taman kehittAmisprojektin taustalla oli tarve selvittaa, miten Lounais-Suomen
Sybpayhdistyksen jarjestamat lapsisydopaperheiden sopeutumisvalmennuskurs-
sit tukevat kurssille osallistuneiden vanhempien kokemaa elamanhallintaa ja
siten arvioida kurssien tuloksellisuutta. Kehittamisprojektin taustalla oli Syopa-
potilaiden hyva hoitopolku —hanke, jonka alaisuudessa tama kehittdmisprojekti
toteutettiin. Syodpé&potilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi —
projektiin liittyvien alaprojektien yhteinen projektiryhma tarjosi tukea ja ohjausta
taman kehittdmisprojektin ajan ja vahva taustaorganisaatio auttoi projektin on-

nistumisessa.

Projektia varten laadittiin projektisuunnitelma, jonka mukaan prosessia vietiin

eteenpdin. Aikataulullisesti projekti vietiin loppuun maaraajassa, mutta joidenkin
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osuuksien suorittamisessa aiheutui aikataulullisia muutoksia, merkittavimmin

toisen vaiheen haastattelujen osalta.

Taman kehittdmisprojektin toteutus tapahtui Syopapotilaiden hyva hoitopolku —
hankkeen valittoméssa vaikutuspiirissa ja projektin tiedonhankinta tapahtui
hankkeessa jo aiemmin maariteltyjen tiedonhankintamenetelmien avulla. Tee-
mahaastattelurunko saatiin valmiina ja sitd muokattiin vain hieman huomioi-
maan vanhempien ja perheen nékokulma aikaisemman sydpakuntoutujanéko-
kulman sijaan. Aineistonkeruu tapahtui taustaorganisaation toiminnan puitteissa

sujuvasti ja joustavasti.

Kehittamisprojektin prosessi eteni suunnitelman mukaisesti, joskin muutamia
muutoksia jouduttiin prosessin edetessa tekeméaan. Suurimmat haasteet olivat
ensimmaisen aineistonkeruun ajankohta, mika edellytti projektin pohjatydn no-
peaa valmistelua. Kokemattomuus projektin johtamisessa tuli esiin esimerkiksi
aikataulujen noudattamisessa. Projektin alkuvaihe oli kiireinen varhaisessa vai-
heessa toteutuneen aineistonkeruun takia, mikéa asetti omat haasteensa projek-
tin pohjatyon tekemiselle. Projektisuunnitelman laatimisessa suurena tukena
toimivat opinndytetybn ohjaavat opettajat, joiden tuen my6ta projektin alku saa-
tiin kaytiin nopeassa tahdissa. Osaltaan tilannetta helpotti valmiin teemahaas-

tattelurungon olemassaolo.

Aineistonkeruun yhteydessa ongelmaksi muodostui sopeutumisvalmennuskurs-
sin aikataulumuutokset, joiden johdosta kaksi haastattelua peruuntui ja haasta-
teltavat vastasivat haastatteluteemoihin sahkopostitse. Toisen vaiheen aineis-
tonkeruun yhteydessa kurssin ajankohdan muuttuminen vaikutti aineistonke-
ruumenetelméan muuttumiseen haastatteluista kyselylomakkein toteutettavaksi.
Tieto kurssin ajankohdan muutoksesta tuli projektipaallikélle hyvin lyhyella va-
roitusajalla, jolloin kyselylomakkeiden laatiminen tapahtui hyvin nopeasti. Toi-
sen vaiheen haastattelujen muuttuminen kyselylomakkein suoritettavaksi oli
toisaalta myods hyva tilanne projektipaallikon oman kehittymisen kannalta. Toi-
sen vaiheen aineistonkeruun yhteydesséa tapahtui myds suurta katoa kyselylo-
makkeiden vahaisen palautumisen myotd. Osasyyna tadhan saattoi olla kysely-
lomakkeen laajuus ja kysymysten osittainen paallekkaisyys eri teemojen alla,
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mika saattoi aiheuttaa turhautumista vastaajien keskuudessa. Kyselylomakkeen
laatiminen on siten my6s ajatusta vaativa prosessi, mihin ei taman kehittamis-

projektin yhteydessa ollut tarpeeksi aikaa.

Projektisuunnitelmassa mainituista riskeista toteutui siten haastattelujen esty-
minen kurssin aikataulumuutoksista johtuen. Taman lisdksi toisen vaiheen ai-
neistonkeruun menetelma jouduttin muuttamaan myo6s kurssin ajankohdan
muuttumisen vuoksi. Naiden riskien toteutumisella ei kuitenkaan ollut merkitta-
vaa vaikutusta koko projektin onnistumisen kannalta. Toteutuneiden riskien vai-
kutukset pyrittin minimoimaan muuttamalla aineistonkeruumenetelmaa, mika
toisessa vaiheessa toi mukanaan uuden riskin kyselylomakkeiden palautumat-
tomuutena. Tamakin tiedostettu riski toteutui, mutta jo aikaisemmin keratyn ai-

neiston laajuuden ansiosta sen vaikutus kokonaisuuden kannalta jai vahaiseksi.

Projektiryhmd tarjosi koko kehittAmisprojektin ajan tukea ja ohjausta projekti-
paallikdlle. Projektiryhma kokoontui kehittdamisprojektin alkuvaiheessa kuukau-
sittain ja projektin edetessa kokoontumiset harvenivat noin kertaan kahdessa
kuukaudessa. Projektiryhman ohjaus tapahtui prosessin aikana myods sahko-
postitse melko usein. Projektiryhman ja ohjaavien opettajien tuki oli olennaista
kehittamisprojektin onnistumisen kannalta. Projektiyhméan saanndllinen ko-
koontuminen ja sen tarjoama ohjaus kuljetti kehittamisprojektia eteenpain melko
huomaamattomasti ja sen myota projektipdallikon oma rooli aikatauluttajana
pieneni. (vrt. Silfverberg 2011, 49-50.)

Projektin tavoitteena oli saada kuvaus lapsisybpaperheiden elaménhallinnasta
ja sopeutumisvalmennuskurssin tuloksellisuudesta elamanhallinnan kannalta.
Tutkimuksellisen osuuden pohjalta tavoite saavutettiin ja kehittdmisprojektin
tuloksena saatiin kuvaus lapsisyopaperheiden vanhempien kokemasta elaman-
hallinnasta ja heidan kayttamistddn selviytymiskeinoista sekéd sopeutumisval-
mennuskurssin vaikutuksista vanhempien kokemaan elamanhallintaan (ks. ku-
vio 3). Tutkimuksellisen osuuden tulosten pohjalta laadittiin kurssien toteutuk-
seen kehittAmisehdotuksia. Tulevaisuudessa tdman kehittamisprojektin esille
nostamien n&kokulmien avulla on tarkoitus kehittdd lapsisyOpapotilaiden per-

heille jarjestettavien sopeutumisvalmennuskurssien sisalt6a.
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9.2 KehittAmisehdotukset lapsisyopéaperheiden sopeutumisvalmennuskurssien
toteutukseen

Taman kehittdmisprojektin avulla saatiin vaikuttavuustietoa lapsisyopéaperhei-
den sopeutumisvalmennuskurssien arvioinnin avuksi. Tutkimuksellisen osuuden
tulosten mukaan vanhemmat hyotyivat kurssille osallistumisesta saavuttaen
paremman elamanhallinnan tilan kurssin tarjoaman tiedon ja tuen avulla. Taméa
tiedon perusteella kehittdmisprojekti saavutti tavoitteensa ja tarkoituksensa.
Kurssien tarjoama tuki ei kuitenkaan kaikilta osin tayttanyt vanhempien odotuk-
sia ja nailté osin kurssien sisaltoon tutkimuksellisen osuuden perusteella esite-

taan seuraavat kehittamisehdotukset:

Kurssien toteutukseen tulisi lisatd mahdollisuus ammattilaisen kanssa

kaytavaan keskusteluun.

Vanhempien kayttamien selviytymiskeinojen keskeinen ulottuvuus oli kokemus-
ten jakaminen muille. Tassa kehittdmisprojektissa korostuikin selviytymiskeino-
jen vuorovaikutuksellinen puoli. Vanhempien kertomuksista tuli esille tarve saa-
da kayda lapi perheen kokemuksia ammattilaisen kanssa. Sopeutumisvalmen-
nuskurssin tarjoama vertaiskeskustelu auttoi vanhempia kasitteleméaéan etenkin
arjen haasteita, mutta yksilon psyykkisen selviytymisen kannalta vertaistuen
tarjoamat keinot jaivat vajavaisiksi. Ammattilaisen kanssa keskustelua oli suurin
osa vanhemmista odottanut ja téltd osin odotusten toteutuminen jai vajaaksi.
Vanhempien kokemusten mukaan lapsen sairauden hoidon alkuvaiheessa van-
hemmille tarjottu tuki jai usein hyvin heikoksi, minka lisdksi vanhemmat kokivat
vaikeaksi hakea itse apua uuteen tilanteeseen. Kurssin toteutukseen tulisi siten
lisata mahdollisuus yksilo- ja perhekeskusteluihin esimerkiksi psykologin tai
psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa.

Kurssiohjelman tulisi sisaltdd tukea vanhempien oman jaksamisen paran-

tamiseen.

Vanhempien kasitys elamanhallinnasta liittyi keskeisesti omaan fyysiseen ja

psyykkiseen toimintakykyyn. Tall6in elamanhallinnan voimavarojen lisaéaminen
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edellyttaa vanhemmille tarjottavan tiedollisen tuen sisaltavan keinoja, joilla pyri-
taan edistamaan vanhempien toimintakykyéa perheen arkielaméassa.

Vanhemmat olisivat tarvinneet kurssilta enemman tukea ja tietoa oman jaksa-
misen ja selviytymisen tukemiseen ja oman psyykkisen ja henkisen toimintaky-
vyn kohentamiseen. Kurssiohjelma sisalsi vanhempien kokemuksen mukaan
paljon tietoa lapsen sairauteen ja hoitoon liittyen, mutta psyykkisen puolen
huomiointi jai vanhempien mukaan vajaaksi. Lapsen sairastumisen vaikutukset
perheen elamaan olivat usein konkreettisia arkielamén toimintoja, mutta psyyk-
kinen rasitus oli myos keskeinen vaikutus lapsen sairastumiseen liittyen. Hoito-
polulla tarjottu tuki oli myds vanhempien kokemusten mukaan puutteellista, mi-
k& myo6s osaltaan kertoo psyykkisen puolen huomioimisen tarkeydesta sopeu-
tumisvalmennuskurssien aikana. Vanhemmat kokivat, ettéa kurssin aikana heilla
olisi mydés enemman voimavaroja keskittyd oman jaksamisen tukemiseen lap-
sen sairauden ja terveydentilan ollessa yleensa kurssien ajankohtana vahin-
taankin kohtuullinen ja alkujarkytyksestéa olevan riittdvasti aikaa uusien asioiden
omaksumiseksi. Vanhempien oma jaksaminen on myds keskeisesti yhteydessa

koko perheen selviytymiseen (vrt. Peek & Melnyk 2010).
Kurssiohjelman tulisi sisaltaa aikaa perheen yhteiselle toiminnalle.

Perhekursseilla kurssiohjelma jakautuu vanhemmille ja perheen lapsille suun-
nattuihin osioihin ja kokonaisuuksiin. Sopeutumisvalmennuskurssille osallistu-
minen saattaa olla lapsisyopaperheelle ainoa mahdollisuus irtaantua arjesta ja
viettda lomaa. Kurssin tarjoaman tiedon ja tuen vastapainoksi vanhemmat odot-
tavat myos aikaa perheen yhteiseen vapaamuotoiseen ajanviettoon. Yhteisen
toiminnan avulla perheet voivat vahvistaa sisdista sidettaan ja irtautua hetkeksi
arjesta, jota lapsen sairaus maarittelee. Vapaan toiminnan avulla vanhemmat ja

perhe voivat keréta voimavaroja kurssin jalkeen odottavaa arkielaméaa varten.
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9.3 Kehittdmisprojektin merkitys sydpapotilaan hoidolle ja sydpakuntoutustoi-

minnalle

Tama kehittdmisprojekti yhdessd muiden Syopapotilaan hyva hoitopolku —
hankkeen kehittamisprojektien kanssa tarjoaa arvokasta tietoa siitd, miten kurs-
simuotoinen sy6pakuntoutustoiminta konkreettisesti hyodyttad sydpapotilasta ja
hanen laheisiaan. Taman kehittdmisprojektin avulla saatiin kuvaus lapsisyopa-
perheiden kuntoutuksen tuloksellisuudesta vanhempien kuvaaman elaménhal-
linnan kautta tarkasteltuna. Kehittdmisprojekti ja sen tulokset tekevat kaytannon
syopakuntoutustoiminnan tuloksia nakyviksi ja tuovat myos esille kuntoutuksen
merkitysta yksilon ja perheen hoitopolulla. Taman kehittamisprojektin tulosten
mukaan lapsisyopaperheiden sopeutumisvalmennustoiminta on tuloksellista ja
kuntouttavan toiminnan avulla lapsen vaikean sairauden kanssa kamppailevat

perheet saivat uusia tydkaluja oman selviytymisensa tukemiseen.

Kehittamisprojektin tutkimusosuuden tulokset osoittavat kuitenkin viela kehitta-
miskohteita sydpakuntoutuksen jarjestamisessa ja koko sydpéapotilaan hoitopo-
lulla. Kuntoutusprosessin tulisi lahtea liikkeelle jo diagnoosivaiheessa ja jatkua
koko hoitoprosessin ajan. Taman kehittamisprojektin tulosten mukaan vanhem-
pien kokemukset saamastaan tuesta olivat heikot. Myds esimerkiksi Kyla-Kailan
(2011, 48) mukaan sydpakuntoutujalle tarjottava tuki on edelleen puutteellista.
Nama tulokset eivat varsinaisesti kerro kuntoutustoiminnan riittamattomyydesta,
vaan kokonaisuudessaan sydpapotilaan hoitopolun ongelmista. Tuen tarjoami-
nen heti hoidon alussa kytkeytyy kuitenkin laheisesti kokonaisvaltaisesti kun-
touttavaan hoitoon, mika asianmukaisesti huomioituna saattaisi jopa vahentaa

myohemmassa vaiheessa tarvittavaa tukea.

Tama kehittamisprojekti tarjoaa myos tietoa lapsisyopaperheiden selviytymis-
prosessista ja siihen vaikuttavista tekijoista. Naiden tietojen avulla syépakuntou-
tusta voidaan tulevaisuudessa suunnata viel&a paremmin tukemaan lapsisyopé-
perheiden kuntoutumista. Tama tieto ei rajoitu ainoastaan sopeutumisvalmen-
nuskurssien jarjestamiseen, vaan tietoa voidaan hyodyntad laaja-alaisemmin

syopapotilaiden hoitoprosessin suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa
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myds laajemmassa mittakaavassa. Kehittamisprojektin tulokset olivat saman-
suuntaiset aikaisemman tutkimustiedon kanssa, ja lisdksi Syopapotilaan hyva
hoitopolku —hankkeen alaiset kehittdmisprojektit ja niiden tulokset antavat sy-
vempaa kasitysta syopakuntoutuksen nykytilasta syopakuntoutujan subjektiivis-

ten kokemusten kautta.

Kelan standardin (Kansaneldkelaitos 2008, 1) mukaan "kuntoutusta toteutetta-
essa otetaan huomioon kuntoutujan kuntoutustarpeet” ja "kuntoutuja osallistuu
kuntoutuksensa suunnitteluun sen eri vaiheissa”. Taman kehittamisprojektin
myoéta lapsisyopaperheiden tarpeet kuntoutuksen suhteen ovat aikaisempaa
paremmin nakyvissa ja hyddynnettavissa kansallista kuntoutustoimintaa suunni-
teltaessa. Sydpakuntoutuksen ytimessa ovat itse kuntoutujat, joiden selviytymis-
té kuntoutustoiminnan tulisi tukea. Talldin kuntoutujien subjektiivisten kokemus-
ten ja nakemysten tulisi olla kuntoutustoiminnan perustana. Vaikka kehittamis-
projektin tulokset koskevatkin paikallisesti jarjestettyd kuntoutustoimintaa, koko
laajemman hankkeen tarjoama tieto palvelee myés kansallista syopakuntoutus-
ta. Taman projektin tulokset, ja samalla koko hankkeen, toimivat siten valiarvi-
oinnin valineena pohdittaessa sydpakuntoutuksen uusia linjauksia tulevaisuu-

dessa.

Kehittamisprojektin tulokset kertonevat myos laajemmin terveydenhuollon re-
sursseista ja toiminnasta. Lapsisyopaperheiden kohdalla sairastuminen ei kos-
keta ainoastaan yksil6&, vaan hoitoprosessin keskiossa on koko perhe. Lapsi-
potilaan hoito poikkeaa suuresti aikuispotilaiden hoidosta, silla lapsen kohdalla
lahiomaisten hoitamisella ja tukemisella on suuri vaikutus itse hoidettavan poti-
laan selviytymiseen. Vanhempien kokemusten mukaan keskeinen ongelma oli
tuen tarjonnan puute. Vanhemmat olivat tyytyvaisia lapsensa saamaan hoitoon,
mutta kokivat hoitoprosessin osittain unohtavan vanhempien tarpeet. Potilaan
hoitoprosessin mallinnuksessa huomiota tulisikin kiinnittdéda myoés lapsen kes-
keisten tukiverkostojen, eli vanhempien ja perheen, huomiointiin. Vanhempien
tukemista ei voi irrottaa omaksi prosessikseen, silla se kulkee keskeisesti mu-
kana lapsipotilaan hoitopolulla ja silla on keskeinen rooli myés potilaan hyvin-

voinnin kannalta. Terveydenhuollossa huomion tulisi siten kohdistua myds van-
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hempien tukemiseen entistda enemman, jotta perhe kokonaisuutena voisi saa-
vuttaa mahdollisimman hyvat edellytykset selviytya lapsen sairaudesta ja sen

hoidosta.
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Liite 1

Teemahaastattelurunko

Elamanhallinnan voimavarat sy6pasairauden kanssa elamiseen

1. Mita elaméanhallinta tarkoittaa sinulle?

2. Miten koet elaménhallinnan talla hetkella?

3. Miten toivot elamanhallinnan parantuvan?

4. Mita tavoitteita teilla on elamanhallinnan parantumiselle?

5. Mika merkitys elamanhallinnalla on sinun tyon- ja toimintakykysi parantumi-

selle?

Selviytymiskeinot syopéasairauden kanssa elamiseen

1.

o

Mitd omia selviytymiskeinoja sinulla on sy6pasairauden kanssa elami-
seen?

Mita keinoja sinulla on, jotta pystyt elamaan normaalia elaméaa syovasta
riippumatta?

Mita muita selviytymiskeinoja sinulla on?

Oletteko puolisosi tai perheen kesken keskustelleet tuntemuksistanne
sairauden aikana?

Oletteko yhdessa puolison tai perheen kanssa etsineet yhteisia selviyty-
miskeinoja?

Odotukset kuntoutus ja sopeutumiskursseilta saatavalle tuelle

1.
2.

Millaista tukea odotatte saavanne kurssilta?
Mika tuen muoto on sinulle keskeisin?

Tiedollinen tuki

1.
2.

Mita tietoa tulitte hakemaan kurssilta?
Miten oletatte tiedon vaikuttavan elaméanhallinnan paranemiseen?

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien saavutettavuus

PwphPE

o

Miten hakeuduitte kursseille?

Miten saitte tietoa kursseista?

Miten helppo/vaikea kurssille oli paasta?

Miten koet hoitopolun toteutuneen kohdallanne syévan diagnostiikan,
hoidon ja seurannan aikana?

Mit& odotuksia teilld/sinulla on kuntoutuskurssien jalkeen?
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Liite 2

Hyvé vastaaja

Pyydan Teita osallistumaan haastatteluun seka pyydan saada kayttaa LSSY kurssivas-
taavan Teille tekeman haastattelun, elaméanhallintaa ja terveydentilaa kuvaavien arvi-

ointien seka valiarviointikuvauksen tietoja tutkimuksessamme.

Tama tutkimus keruu liittyy "Sydpapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arvi-
ointi” -projektiin. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa sydpakuntoutujan elaman-
hallinnasta sy®péahoitopolun, erityisesti sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien
aikana seka tuottamaan tietoa kurssien sisélldlliseen kehittdmistybhon sydpakuntoutu-

jan omaisen kuvaamana.

Suostumuksenne haastateltavaksi vahvistatte allekirjoittamalla alla olevan Tietoinen

suostumus -osan ja toimittamalla/antamalla sen haastattelijalle.

Teidan osallistumisenne tutkimukseemme on erittéin tarke&a&, koska saatujen tietojen
avulla voimme parantaa sy6pépotilaiden kuntoutusta ja tulosten avulla voimme kehittaa
toimintaa entistd paremmaksi. Tutkimustuloksia tullaan kayttamaan niin, etteivat yksit-
taisen henkilon tiedot ole tunnistettavissa. Teilla on taysi oikeus keskeyttdd haastattelu
ja kieltda kayttamasta Teihin liittyvaa aineistoa, jos niin haluatte. Haastattelusta kieltay-
tyminen ei vaikuta Teidan kuntoutukseenne. Tutkimuksen tekija sailyttéaa tutkimuksen

kayttdon saadut aineistot itsellaan ja havittda ne tutkimuksen paatyttya.

Tama aineiston keruu liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylem-
paan ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinndytteeseen. Opinnaytetydni ohjaa-

ja on yliopettaja Marjo Salmela, Turun amk / Terveysala.

Osallistumisestanne kiittaen

Turussa 1.6.2011

Jarmo Valimaki
sairaanhoitaja (AMK)
ylempi AMK —opiskelija
Turun ammattikorkeakoulu

[yhteystiedot]
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Tietoinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta

Olen saanut riittavasti tietoa tutkimuksesta, ja siita tietoisena suostun haastateltavaksi
sekd LSSY kurssivastaavan minulle tekeman haastattelun, elaméanhallintaa ja tervey-
dentilaa kuvaavien arviointien seka véaliarviointikuvauksen tietojen luovuttamiseksi tut-

kimuksenne kayttoon.

Paivays

Allekirjoitus

Nimen selvennys

Yhteystiedot
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Lapsisyopaperheiden sopeutumisvalmennuskurssi 28.-30.12.2011
Tutkimushaastattelu

Arvoisa kurssille osallistuja,

Osallistuit kurssin ensimmaiselld jaksolla heindkuussa haastatteluun, joka koski sopeutumis-
valmennuskurssille osallistuvien vanhempien eldamanhallintaa ja odotuksia kurssille. Toivon,
ettd voit osallistua myds tahan tutkimuksen toiseen osaan, joka toteutetaan kirjallisena kysely-
na haastattelun sijaan.

Osallistumisesi tutkimukseen on erittdin tarkeda, koska saatujen tietojen avulla voimme paran-
taa syopapotilaiden kuntoutusta ja tulosten avulla voimme kehittda toimintaa entista parem-
maksi. Tama tutkimus liittyy "Sydpéapotilaiden kuntoutustoiminnan tuloksellisuuden arviointi”
-projektiin. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa syopakuntoutujan eldméanhallinnasta
syopahoitopolun, erityisesti sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien aikana seka tuotta-
maan tietoa kurssien sisallolliseen kehittamistydhon.

Kyselylomakkeesta loytyvat kysymykset, joihin haluaisin Sinun vastauksesi. Toivon, ettd voit
rauhassa pohtia omia mielipiteitasi ja nakemyksiasi, ja vastaat kyselyyn yksin. Naissa kysymyk-
sissa kiinnostuksen kohde on Sinun ndakemyksessasi, oikeaa tai vaaraa vastausta kysymyksiin ei
ole. Kysymykset koskevat aikaa sopeutumisvalmennuskurssin jdlkeen ja kurssiin liittyvien
odotusten toteutumista. Vastauksen pituudella ei ole merkitystd, kunhan mielestasi oma na-
kemyksesi tulee hyvin esille.

Vastaukset kasitelldaan taysin luottamuksellisesti ja anonyymisti. Tutkimustuloksia tullaan kayt-
tamaan niin, etteivat yksittaisen henkilon tiedot ole tunnistettavissa. Sinulla on taysi oikeus
kieltda kayttamastad Sinuun liittyvaa aineistoa, jos niin haluat. Tutkimuksen tekija sailyttaa tut-
kimuksen kayttoon saadut aineistot itsellddan ja havittdaa ne tutkimuksen paatyttya. Kyselylo-
makkeen voitte palauttaa tdytettynd oheisessa kuoressa kurssin loppuun mennessa Kari Oja-
lalle, joka toimittaa sen tutkijalle. Ainoastaan tutkija lukee vastauksenne.

Vastaan mielellani kaikkiin tutkimukseen liittyviin kysymyksiin.

Terveisin,

Jarmo Valimaki
sairaanhoitaja (AMK)
ylempi AMK —opiskelija
Turun ammattikorkeakoulu
[yhteystiedot]
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Ennen joitakin kysymyksid on otteita heindkuun haastattelustasi. Ndiden tarkoitus on auttaa
Sinua pohtimaan kysymyksia ja vertaamaan nykytilannettasi kokemuksiisi ennen sopeutumis-
valmennuskurssille osallistumista. Tarvittaessa voit jatkaa vastauksia paperin toiselle puolelle.

Eldmanhallinnan voimavarat sydpasairauden kanssa elamiseen ja selviytymiskeinot
Haastattelussa kerroit sen hetken elamanhallinnastasi:
"[ote haastattelusta]"

1. Miten koet elamanhallintasi nyt sopeutumisvalmennuskurssin jalkeen? Onko tapahtunut
muutosta verrattuna aikaan ennen kurssia? Mihin suuntaan?

2. Toivotko eldamanhallintasi viela parantuvan tasta hetkesta? Miten? Mika merkitys kurssin
tuella on tahan?

3. Millaisia keinoja sopeutumisvalmennuskurssi on antanut Sinulle paremman eldmahallin-
nan saavuttamiseksi?

Haastattelussa kerroit selviytymiskeinoistasi:

"[ote haastattelusta]"

4. Miten sopeutumisvalmennuskurssi on tukenut selviytymiskeinojasi? Onko se tarjonnut
uusia keinoja sopeutua lapsen sairauden my6ta muuttuneeseen eldmantilanteeseen?

5. Mika merkitys sopeutumisvalmennuskurssilla on ollut Sinun eldamahallintasi kannalta?

6. Miten kurssi voisi tukea eldamanhallintaasi viela paremmin?

Odotukset kurssilta saatavalle tuelle

7. Mita odotuksia Sinulla oli kurssilta saatavalle tuelle? Millaista tukea tulit hakemaan kurs-
silta?

8. Miten odotuksesi kurssin tarjoamalle tuelle ovat toteutuneet? (Koetko, ettd odotuksiisi on
vastattu?)

9. Minka kurssilta saamasi tuen muodon koet olleen Sinulle kaikkein merkityksellisin?

Kurssin kokonaisarvio

10. Mika merkitys sopeutumisvalmennuskurssilla on ollut kokonaisvaltaisesti kuntoutumisesi
kannalta?

11. Miten tai milla tavoin koet eniten hyotyneesi kurssille osallistumisesta?
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12. Miten koet perheenne hybtyneen kurssille osallistumisesta?

13. Miten kurssin sisaltda tulisi mielestasi kehittda, jotta se antaisi parhaat keinot elaméanhal-
linnan saavuttamiselle ja lapsen sairauteen sopeutumiselle?

14. Mita muuta haluaisit kertoa liittyen sopeutumisvalmennuskurssin merkitykseen itsellesi ja
perheellesi?

Kiitos vastauksistasi!

Mikali annat tutkijalle luvan ottaa Sinuun tarvittaessa yhteytta tutkimuksen osalta esimerkiksi

tarkentavien kysymysten esittamiseksi, kirjoita alle yhteystietosi. Ensisijaisena yhteydenotto-

tapana on sahkoposti. Yhteystietosi eivat tule muiden kuin tutkijan tietoon.

Sahkoposti / puhelinnumero:
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