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Vanhemman sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen, jonka vuoksi on tarkeaa kiinnittaa
huomiota kipusairautta sairastavan laheisiin. Ennaltaehkdisevan tyon ja varhaisen tuen yh-
teiskunnalliset vaikutukset nakyvat kustannuksien vahentymisena seka lapsiperheiden hy-
vinvoinnin lisddntymisena.
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mat kdasittelevat sairauttaan lastensa ja ammattilaisten kanssa. Tavoitteena oli saada tietoa
minkalaista tukea ja apua he olisivat kaivanneet perheilleen. Tutkimuksen avulla tuotettiin
tietoa terveydenhuollon ammattilaisille ja vertaistukea tarjoaville yhdistyksille siitd minka-
laista ohjausta vanhemmat tarvitsisivat ja millaista tietoa heidan olisi hyvad saada vanhem-
muutensa tukemiseen.

Opinndytety0 toteutettiin avoimena Webropol-kyselytutkimuksena. Kyselya jaettiin yhteis-
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sallon analyysi oli aineistoldahtdinen. Vastauksia kipusairailta vanhemmilta kertyi 30.

Kyselyn vastauksista kavi ilmi, ettd vanhemmat haluaisivat eniten keskusteluapua. Van-
hemmat kaipasivat tietoa, kuinka lapsille voisi puhua sairaudesta ikatasoisesti, seka keinoja
lasten kuormittumisen ennaltaehkaisyyn. Lapsille kaivattu keskusteluapu keskittyi lasten
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1 Johdanto

Kipu muuttaa perheen arkea ja vaikuttaa myds lapsiin. Aikuiset ovat lasten tuki ja
turva, joten vanhemman kipusairauden tuomalla rutiinien muuttumisella voi olla
suuria vaikutuksia. Lapset huomaavat kivun tuomat muutokset ja voivat muodostaa
oman versionsa totuudesta, mikali asiaa ei heidan kanssaan kasitella. Lapsille voi syn-
tya vahingollisia oletuksia esimerkiksi siitd, ettd he ovat aiheuttaneet vanhemman ki-
vun. Lapset saattavat myos hammentya vanhemman vaihtelevan toimintakyvyn
vuoksi. Kipu vie osansa huomiosta ja ajasta ja voi johtaa siihen, ettei lapsi koe saa-
vansa riittavasti huomiota ja huolenpitoa osakseen. Vihan ja laiminlyédyksi tulemisen
tunteet ovat voimakkaita ja voivat purkautua kdytdsongelmina. (Kroonisen kivun en-

sitieto-opas 2012, 56—60.)

Perheen jasenistdaan tai muista laheisista huolehtivia lapsia ja nuoria onkin Suomessa
huomattava maara. Tuoreimmassa kouluterveyskyselyssa (2019) kartoitettiin ensim-
maista kertaa Suomessa lapsen tai nuoren antamaa apua ja hoivaa laheiselleen. Ne-
nonen, Heino, Hedman ja Klemetti (2020) koostivat kouluterveyskyselyn tuloksista
tiivistelman Lapset ja nuoret perheenjdsenten hoivaajina. Siina on kasitelty 8.-9. luok-
kalaisten, lukion 1. ja 2. vuoden seka ammattioppilaitosten 1. ja 2. vuoden opiskelijoi-
den vastauksia. Ndiden tulosten mukaan viikoittaista tai paivittdista hoivaamista oli
noin kuudella prosentilla vastaajista. Muutaman kerran vuodessa tai kuukausittain
hoivaavien osuus oli n. 10 prosenttia. (Nenonen ym 2020.) Vahintdan viikoittain per-
heenjdsenta tai muuta laheista hoivaavien osuus 4. ja 5. luokkalaisilla oli noin 8 pro-
senttia (Kouluterveydenhuollon kyselytulokset, 2019). Hoivavastuulla on todettu ole-
van yhteyksia mm. mielenterveyteen, koulunkdynnin haasteisiin, yksindisyyteen, kiu-
satuksi joutumiseen, koettuun terveyteen, elamantyytyvaisyyteen ja harrastamiseen,
sekd perheen taloudellisiin haasteisiin (Nenonen ym. 2020). Kyseessa on siis merkit-

tava ilmio, jota on tarkeaa tutkia lisaa.

Tassad opinndytetyodssa keskitytaan kroonista kipusairastavien vanhempien nakdkul-
maan ja ajatuksiin siitd, milla tavalla he arvelevat oman kroonista kipua aiheuttavan

sairauden vaikuttavan lapsiinsa ja kuinka he ovat siita lasten kanssa keskustelleet.



Lisdksi tyossa selvitetdan milla tavalla asia on otettu puheeksi ammattilaisten kanssa
ja minkalaista tukea vanhemmat kaipaisivat, kun vahintaan toisella vanhemmista on

kroonista kipua aiheuttava sairaus.

Perheiden varhainen tukeminen on yhteiskunnallisesti merkittavaa. Ennaltaehkaisy
on aina taloudellisesti kannattavampaa kuin korjaavien toimien tuottaminen. Vaikka
saastaminen on monille kunnille ajankohtaista, on muistettava, etta riittavan ajoissa
tarjottu tuki vahentdaa myohempia kustannuksia huomattavasti. Vaikka suurimmat
saastot varhaisesta tuesta nakyvat vasta viiveelld, voidaan oikealla tavalla ehkaise-
vien ja tarpeenmukaisten monialaisten ja yhteen sovitettujen palveluiden avulla va-
hentda kustannuksia valittomasti. Varhaisella tuella vahennetdan esimerkiksi erityis-
palvelumenoja. Sijoittamalla lasten ja perheiden tukemiseen voidaan siis sdadstaa ko-
konaiskustannuksissa ja tulevaisuudessa yhteiskunnassa on enemman toisistaan

huolta pitadvia ja tyohon kykenevia veronmaksajia. (Makela 2013, 21-22.)

Teoria osuudessa kasitellddan kivun vaikutusta perhesuhteisiin ja perheen tukemista
seka kipua omana ilmiénadan. Teoriassa on avattu kivun vaikutuksesta niin koko per-
heeseen kuin parisuhteeseenkin. Erikseen on viela kasitelty pitkaaikaisen stressin ja
vanhemman kivun vaikutusta lapsiin. Keskitssa on perheen tukeminen haastavassa
tilanteessa seka vanhemman kipusairauden puheeksi ottaminen perheen lasten

kanssa.



2 Kivun vaikutus perhesuhteisiin

2.1 Perhe

Sairastuminen vaikuttaa niin sairastuneeseen itseensd, kuin sairastuneen ldheisiin.
Hanninen ja Pajusen (2006) mukaan sairastumisen myota eri vuorovaikutussuhteet
voivat muuttua ja se edellyttaa kaikilta osapuolilta kykya sopeutua tilanteeseen. Per-
heen tai parisuhteen sisdiset roolit ja asemat voivat muuttua voimakkaasti. Huolta-
jasta ja kasvattajasta saattaa muuttua hoidettava ja autettava. Kodin vastuut ja teh-
tavat voivat maarittya uudelleen, kun sairastunut ei voi enda samalla tavalla huoleh-
tia hanelle aiemmin kuuluneista vastuualueista. Esimerkiksi aiemmin taloudellisesta
vastuusta olleen henkilén sairastuessa, joutuvat muut arvioimaan uudelleen taloutta
ja rahan kaytt6a. Tai jos sairastunut on aiemmin hoitanut arjen kdytannon asioita tai
vastannut esimerkiksi paaasiallisesti ruoanlaitosta, eikd voi enaa sairastumisen jal-
keen sita tehda. Kaytannon asioiden lisaksi myds tunneilmasto voi muuttua. Sairas-
tunut on voinut olla tuki ja turva, mutta muuttuukin itse avuntarvitsijaksi, joka voi ai-
heuttaa avuttomuuden ja eldman hallinnan menettamisen tunnetta. Sairastunut voi
lisdksi kantaa huolta muiden parjaamisestd, kun ei kykene itse auttamaan asioiden

jarjestelyissa. (Hanninen & Pajunen 2006, 63-65.)

Yksil6llisista, mutta myos yhteisista tulevaisuuden suunnitelmista ja haaveista saate-
taan joutua luopumaan, joten siitda on hyva keskustella. On myds tarkeaa pohtia ja
selvittad, olisiko ne toteuttavissa sairaudesta huolimatta ja minkalaisia jarjestelyita se
vaatisi. Onkin olennaista, kuinka kukin kykenee kasittelemaan erilaisia tunteita. Myos
negatiivisille tunteille tulisi olla tilaa, vihaa ja kiukkua tulisi voida purkaa. Kaikenlai-
sille tunteille tulisi siis luoda tilaa ja mahdollisuus niiden purkamiseen ketdan vahin-
goittamatta. Ahdistusta ja pahaa oloa saatetaan herkasti purkaa laheisiin, silld he
ovat tuttuja ja turvallisia. Se rasittaa ihmisten valisia suhteita ja silloin tulisi muistaa,
ettei tunteenpurkaukset valttamatta ole henkilokohtaisia, vaan yleista pahanolon

purkamista. (Hanninen & Pajunen 2006, 130-131, 137.)



Kroonisen kivun ensitieto-oppaassa (2012) kerrotaan kielteisesta kipukayttaytymi-
sesta. Kipua kokeva saattaa pelata, ettd perheenjasenet epailevat kivun olemassa-
oloa tai han voi kokea tarvetta ilmaista nakymaténta kipuaan esimerkiksi hieromalla
ohimoitaan (paansarky), tai pitelemalla selkdansa (selkakipu) saadakseen huomiota
ja sympatiaa toisilta. Perhe saattaa vahvistaa kielteista kipukayttaytymista omalla toi-
minnallaan, esimerkiksi automaattisesti auttamalla, mika on varsin normaalia. Per-
heenjdsen saattaa kehottaa kipuilevaa istumaan alas ja hoitaa asian taman puolesta.
Tama kuitenkin passivoi kipua kokevaa, se voi lisata kivun maaraa ja edes auttaa ki-
pupotilaan pysymisen potilaan roolissa. Olisikin tarkeaa vahvistaa kipua kokevan pys-
tyvyyden tunnetta ja antaa hanen tehda sellaisia asioita, johon han pystyy. Avun
tarve voi olla myos aloitetun asian saattaminen loppuun, ei kokonaan puolesta teke-
minen. Jos kipupotilas valittaa huonoa asentoa, hanta voi kannustaa muuttamaan
sitd itse. Kipupotilasta voi myos auttaa rohkaisemalla positiivisilla sanoilla ja eleilla ki-
pupotilasta tekemaan niita asioita, joihin tietda hanen pystyvan. (Kroonisen kivun en-

sitieto-opas 2012, 46—-49.)

Perheenjasenten ei tarvitse olla jatkuvasti kipupotilaan saatavilla. Vaikka kipua ei tule
jattaa kokonaan huomiotta, tulee muistaa, etta perheenjasenillakin on oikeuksia ki-
pupotilaan hankalasta tilanteesta riippumatta. Perheenjasenilld on esimerkiksi oi-
keus kieltaytya jostain kipupotilaan pyynnosta tuntematta siitd huonoa omaa tuntoa,
olla tdman kanssa erimielta tai vaikkapa muuttaa mieltdaan. Perheenjasenillda on myos
oikeus esimerkiksi vapaa-aikaan ja ystavyyssuhteiden ja harrastusten yllapitamiseen.
On myos tarkeaa, ettd perheenjasenten tunteet tulevat kuulluksi ja he voivat myos

ilmaista mita he haluavat tai toivovat. (Kroonisen kivun ensitieto-opas 2012, 47-52.)

2.2 Parisuhde

Tervepuoliso joutuu usein ottamaan monitoimijan roolin. On tavanomaista, etta
omat tarpeet ja tunteet jadvat huomiotta, osittain myos tiedostamatta, etenkin alku-
vaiheessa. Tukahdutetut tunteet ja tarpeet voivat nousta pintaan myéhemmassa vai-
heessa. Hoitoon sitoutumattomuutta ja kyllastymista voi esiintya. Terveen puolison

tulisi saada omaa aikaa, lepoa ja virkistysta. Koko tama prosessi on hyvin raskasta ja



uuvuttavaa niin fyysisesti kuin psyykkisestikin ja voi kiristaa ilmapiiria. Riitaa voi ai-
heutua esimerkiksi vastuiden ja tehtavien uudelleen jakautumisesta. Vaikeus sopeu-
tua tilanteeseen voi liittya tilanteen aiheuttamiin vaikeisiin tunteisiin. Samalla kun
sairastuneen hoidosta ja tilanteesta on jatkuva huoli, voi sairastuneen kaytos olla

muuttunut ja sen kestaminen voi olla vaikeaa. (Hdnninen & Pajunen 2006, 136—-138.)

Hannisen ja Pajusen (2006) mukaan mikali parisuhde on ollut ongelmainen jo ennen
sairastumista, on todenndkdista, ettei sairastuminen suhdetta oleellisesti paranna.
Parisuhteisiin normaalistikin kuuluvat ristiriidat ja eripuraisuus eivat katoa ja aiem-
min vaietut, jopa yllattavatkin seikat voivat nousta esiin. Esille nousevat vaietutkin
ongelmat voivat olla parisuhteelle liikaa tai puoliso ei syysta tai toisesta kykene so-
peutumaan uuteen tilanteeseen. Ristiriitaa syntyy paineista olla vahva ja tukeva la-
himmainen, kun oma jaksaminen on koetuksella. Ristiriidat ovat kuitenkin hoidetta-
vissa ja asioiden selvittaminen voi parhaimmillaan vahvistaa keskindista kunnioitusta.
Parisuhde voi myos sairastumisen myo6ta saada uutta sisadltdoa ja merkitysta. (Hanni-

nen & Pajunen 2006, 137-138.)

On tarkeaa yllapitaa puolison omaa jaksamista ja my06s parisuhteen ulkopuolisia suh-
teita, jotta puoliso ei jaa yksin vaikean tilanteen kanssa. (Hanninen & Pajunen 2006,
137-138) Krogel & Lansimaa kartoittivat opinnaytetydssaan (2020) kipupotilaiden
puolisoiden tuen tarpeita ja keskeisiksi teemoiksi nousivat vertaistuki, vapaa-ajan toi-
minta, tieto ja tuki ammattilaisilta seka yhteiskunnallinen vaikuttaminen. Vertaistu-
kea kaivattiin niin kasvokkain, kuin verkossa tapahtuvana. Osallistuminen vertaistu-
keen seka yksin, etta kipua sairastavan puolison kanssa. Myos vapaa-ajantoimintaan
liitettiin vahvasti vertaisten lasndolo ja mahdollisuus keskustella heidan kanssaan toi-
minnan yhteydessa, mutta myos pelkkd oma-aika kipua sairastavasta puolisosta koet-
tiin tarpeelliseksi. Virkistaytyminen myds loman muodossa nousi esille, joskin siihen
kaivattiin taloudellista tukea (tuetut lomat). Vastauksista tuli esiin myos haasteita
osallistumisesta sosiaalisiin suhteisiin, vaikka vastauksissa hyvat suhteet laheisiin
seka ajanvietto heidan kanssaan oli yksi merkittavista arjessa jaksamisen edistavista
tekijoista. Haasteeksi osallistumiselle (yhdistyksen toiminta: vertaistuki, lomat) ni-

mettiin arjen kiireet, taloudellinen tilanne, vaikeus luottaa muihin, seka tiedon



loytamisen haasteet. Tietoa ja tukea ammattilaisilta kaivattiin ja niiden toteutusmuo-
doksi oli ehdotettu asiantuntijaluentoja. Toivottuja aiheita olivat tuen tarjoaminen
asioiden hoitamiseen ja taloudellisen tilanteeseen, nukkumisen vaikeudet, tytkaluja
parisuhteeseen ja seksuaalielamaan seka tunteiden kasittely. My0s tietoa palveluista
ja tukimuodoista oli ollut vaikea |6ytaa ja niihin toivottiin selkeytta. Yhteiskunnalli-
sessa vaikuttamisessa eniten nousi esille niin yleinen, kuin terveydenhuollon ammat-
tilaisten tietoisuuden lisdéaminen kivusta, kipupotilaan asianmukainen kohtaaminen,
seka tarvittavan hoidon saaminen. Yhteenvetona puolisot kokivat tarvetta monipuoli-
selle palvelutarjonnalle, joka olisi helposti I6ydettavissa ja saavutettavissa. (Krogel &

Lansimaa 2020.)

2.3 Lapset
2.3.1 Stressin vaikutus lapsiin

Vanhemman kipusairaus tuo yleensa muutoksia lasten elamaan. Muutokset aiheutta-
vat stressia ja yleisimpia stressin kartoittamisen tapoja onkin selvittdaa, minkalaisia
muutoksia ihmisen elamaan on kuulunut lahiaikoina. On myds olennaista erottaa toi-
votut ja ei-toivotut elamanmuutokset. Sandberg (2000) lainaa Gamezyn ja Rutterin
(1983) stressikasitettd. Heidan mukaansa siihen liitetdaan kielteisyys ja vahingollisuus.
Lisaksi stressiin liittyy myds mielikuva siita, etta stressia tulisi valttaa. On kuitenkin

olemassa my0s hyddyllista stressid vahingollisen stressikokemuksen rinnalla.

On tarkeaa huolehtia, etta lapset kohtaisivat ikdiselleen sopivia haasteita. Stressiti-
lanteissa on tarkeda, ettad olosuhteet mahdollistavat tunteen tilanteen hallitsemi-
sesta, pelon ja noyryytyksen sijasta. Tilapdinen stressi ei yleensa jata emotionaalisia
arpia, toisin kuin jatkuvat paineet. Lasten tunne-elamaa ei pysyvasti horjuta ns. nor-
matiiviset elamantapahtumat, kuten kouluun meno tai sisaruksen syntyma. (Sand-
berg, 2000.) Stressi voi olla positiivista, siedettdvaa tai toksista. Siedettdva stressi on
stressid, jonka haitalliset vaikutukset voidaan ehkaista puuttumalla stressaavaan ti-
lanteeseen ja vahentamalla stressireaktion kestoa. Toisin kuin toksisen stressin, jonka
taustalla on vahvat, toistuvat ja/tai pitkittyneet haitalliset tilanteet. Stressireaktioi-

den pitkittynyt aktivoituminen vaikuttaa aivojen ja muiden elimien kehitykseen ja
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lisaa riskia sairastua stressiin liittyviin sairauksiin tai aikuisiallakin vield vaikuttaviin

kognitiivisten toimintojen heikentymiseen. (Harris 2019, 90-91.)

Lasten stressin takana on sekad vanhempiin, lapseen itseensa, vanhempien ja lasten
valisiin suhteisiin seka akuutteihin elamantapahtumiin liittyvia tekijoita. Pitkaaikaisen
stressin aiheuttajia ovat niin pitkaaikaiset haitalliset elamanolosuhteet (riitaista koti-
elama, vanhempien tyéttomyys, fyysinen tai psyykkinen sairaus, avioliittovaikeudet)
kuin kouluun ja toverisuhteisiin liittyvat vaikeudet, esimerkiksi kiusatuksi tuleminen.
Akuutin stressin aiheuttajia ovat uhkaavat elamantapahtumat, kuten vanhemman

menetys tai onnettomuuden uhriksi joutuminen. (Sandberg 2000.)

Pitkittyneen stressin vaikutukset eivat valttamatta ole korjaantuvia. Lapsilla, jotka
varttuvat uhkaavassa ymparistossa, keskiaivojen ja aivorungon stressireaktiojarjestel-
mat kehittyvat yliherkiksi ja voimakkaasti reagoiviksi. Se ilmenee usein levottomuu-
tena ja lyhytjanteisyytena, joka saattaa ndenndisesti edistda lapsen sopeutumista,
niin kauan kun lapsi elda vakivaltaisessa tai kaoottisessa ymparistdssa. Osa lapsista
(etenkin tytot) voivat reagoida lamaantuen, ahdistuneen ja yliaktiivisen kayttaytymi-

sen sijaan. (Sandberg 2000. Viitattu Sandberg 1999.)

Stressi vaikuttaakin moniin lapsen kehityksen osa-alueisiin haitallisesti. Esimerkiksi
mielenterveyden hairididen ja fyysisten sairauksien riskia lisddvat stressaavat ela-
mankokemukset. (Sandberg 2000) Akuutti stressi tilanne voi vaikuttaa haitallisesti
muistiin, jatkuva ymparistollinen stressi ja laiminlydnnit voivat hidastaa kognitiivisten
kykyjen kehittymista (tarkkaavuus, kielelliset ja dlylliset toiminnot) ja toistuvat var-
haisessa vaiheessa tapahtuvat erot vanhemmista primaaristen kiintymyssuhteiden

muodostumiseen (Sandberg 2000, viitattu McEwen ja Sapolsky 1995.)

Parhaiten stressiltd suojaa ns. uskottu aikuinen. Uskotulle aikuiselle, joka parhaim-
massa tapauksessa on molemmat vanhemmat, toinen vanhemmista tai vanhempien
puuttuessa esimerkiksi lahisukulainen, tarkeintd on pystya puhumaan mista tahansa.
Vaikka saman ikdiset ystavat tai kaverit ovat tarkeita sosiaalisia suhteita, eivat ne kor-

vaa turvallista aikuista. (Sandberg 2000, viitattu Sandberg ym. 1993.) My6s Harrisin
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mukaan olennaista stressi tilanteessa on vanhemman tuki. On tarkeaa auttaa lasta
sopeutumaan stressijarjestelman aktivoitumiseen lyhentdamalla ja pehmittamalla vai-
keaa kokemusta. Talldin aivot ja muut elimet toipuvat tilanteesta, joka muutoin saat-

taisi johtaa pysyviin muutoksiin. (Harris 2019, 90-91.)

2.3.2  Vanhemman kivun vaikutus lapsiin

Kipu muuttaa perheen arkea ja vaikuttaa my0s lapsiin. Aikuiset ovat lasten tuki ja
turva, joten rutiinien muuttumisella voi olla suuria vaikutuksia. Kipu voi vanhemmille
olla arkipdivainen asia, mutta he eivat valttamatta ymmarra kuinka lapset sen koke-
vat. Vanhemmat voivat myods olettaa, etteivat lapset ymmarra mita ymparilla tapah-
tuu. Lapset kuitenkin huomaavat kivun tuomat muutokset ja voivat muodostaa oman
versionsa totuudesta, mikali asiaa ei heidan kanssaan kasitella. Lapsille voi syntya va-
hingollisia oletuksia esimerkiksi siita, etta he ovat aiheuttaneet vanhemman kivun
(esim. halatessa vanhempi ilmaisee kipua). Lapset voivat my0s peldtda vanhemman
kuolemista, jonka vuoksi on tarkeaa kertoa lapselle mita kipu tarkoittaa ja mista se
johtuu. Lapset voivat my0Os varoa omista tunteista puhumista, silla pelkdavat taman

pahentavan tilannetta. (Kroonisen kivun ensitieto-opas 2012, 56-58.)

Lapset voivat sdikdahtaa perheen henkisen tasapainon jarkkymista ja sen mukana tul-
leita pettymyksia ja epajarjestystd. Lapset voivat kokevat pelkoa, vihaa ja syyllisyytta,
joka voi ilmeta masennuksena. Mikali lapset alkavat oirehtia, on tarkeaa hankkia am-
mattiapua. Kipu voi kiristaa ilmapiiria ja vanhempi voi olla rauhaton tai kirea. Jotkut
lapset saattavat yrittda saada vanhemman nauramaan keinolla milla hyvansa, kun
toiset voivat vetaytya huoneeseensa ja miettivat mita tekivat vaarin vanhemman her-
mostuessa. Talloin on tarkeda sanoittaa lapsille, etta negatiiviset reaktiot eivat ole
heidan vikansa, vaan ne johtuvat kivusta. Kipu vie osansa huomiosta ja ajasta ja voi
johtaa siihen, ettei lapsi koe saavansa riittavasti huomiota ja huolenpitoa osakseen.
Vihan ja laiminlyodyksi tulemisen tunteet ovat voimakkaita ja voivat purkautua kay-

tosongelmina. (Kroonisen kivun ensitieto-opas 2012, 58-59, 61.)
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Lapset saattavat myos hammentya vanhemman vaihtelevan toimintakyvyn vuoksi.
Lapset eivat valttamatta ymmarra miten vanhempi voi toisena paiva kyeta tekemaan
jotain ja toisena padivana ei. Lapset saattavat myos haveta vanhemman poikkeavaa
kaytosta verrattuna kavereiden vanhempiin. Joskus voi olla myds tarpeen rajata kos-
ketusta tai vaikkapa danekasta leikkimista. Lapset saattavatkin valtella kavereiden
tuomista kotiin ja sen sijaan tarjoutuvat leikkimaan kodin ulkopuolella. Siind missa
toisen vanhemmat kayvat toissa ja osallistuvat harrastuksiin, voi kipuileva vanhempi
joutua olemaan paljon kotona ja osallistuminen yhteisiin menoihin voi olla vaikeaa.

(Kroonisen kivun ensitieto-opas 2012, 59-60.)

Kipu tuo siis herkasti mukanaan negatiivisia vaikutuksia. Vanhemman sairaudella voi
kuitenkin olla my0s positiivisia vaikutuksia. Sari Pyyhtia ja Susanna Virjo tutkivat
opinndytetyssddn “OLISIPA JOKU JOSKUS KYSYNYT MEIDAN ARJESTA” (2019) lapsen
hyvinvointia ja tuen tarvetta, kun vanhemmalla on vakava sairaus tai vamma. Verkko-
kyselyyn syksylla 2018 saatiin 16 vastausta 18-29 vuotiailta aikuisilta, joiden lapsuu-
dessa vanhemmalla oli ollut vakava sairaus tai vamma. Vanhemman sairaus oli lisan-
nyt kuormittavuutta (kotitdiden lisdantyminen, henkisen tuen antaminen sairastu-
neelle/vammautuneelle, muista perheenjasenista huolehtiminen, fyysinen seka hen-
kilokohtainen ja jopa ladkehoidossa avustaminen). Lapsuuden arjessa lasna olleita
negatiivisia tunteita olivat olleet huoli, pelko, ahdistus, varovaisuus, yksinaisyys, syyl-
lisyys ja katkeruus. Vanhemman sairaus oli osalla my6s vaikuttanut heikentavasti hy-
vinvointiin (mielialaan, omaan jaksamiseen, unenlaatuun, harrastusmahdollisuuksiin,
perhesuhteisiin). Osa vastaajista myos koki, etta heilld oli ollut liian paljon vastuuta

kannettavanaan.

Kaikki eivat kuitenkaan kokeneet vanhemman sairautta yhta kuormittavana. Yhdessa
avoimessa kysymyksessd, jossa vastaajat saivat kertoa vapaasti kokemuksiaan siita,
miten vanhemman sairaus tai vamma oli vaikuttanut elamaan tai kuvailla silloista ar-
keaan, positiivisiksi vaikutuksiksi kuvailtiin empatiakyvyn parantuminen, suvaitsevai-
suuden lisddantyminen ja itsendistymisen aikaistuminen. Vaikutusta oli my6s elaman
asenteeseen, jonka myota opittiin ndkemaan asioiden hyvat puolet ja yllapitamaan

positiivista asennetta. Osa koki my6s positiivisia vaikutuksia perhesuhteissa.
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Tarkeana huomiona oli perheen ilmapiirin vaikutus vastauksiin. Vastaajat, jotka ku-
vailivat ilmapiiria negatiiviseksi, ilmaisivat useammin tuen tarvetta, kuin ne, jotka ku-
vailivat ilmapiiria positiiviseksi. Myds ilmapiirin laadulla oli merkitysta, silla negatii-
viseksi ilmapiirin kokeneet kuvailivat myds arkeaan negatiivisesti, kun taas positiivi-
nen ilmapiirin kokeneet eivat kuvailleet arkeaan ollenkaan negatiivisesti. (Pyyhtid &

Virjo 2019)

Huonoon ilmapiiriin liitettyja sanoja olivat kired, artynyt, varovainen, tasoitteleva, pe-
lokas, stressaava, ahdistava, kiukutteleva, riidat ja hiljaisuus. Hyvaan ilmapiiriin liitet-
tiin seuraavia asioita: tiivis, tunteista puhuminen, rakastava, ymmartavainen, lam-
min, kannustava, huumori, seka toisen vanhemman suhtautumisen parantuminen
sairastuneeseen. Jotkut vastaajat kokivat myos, etta heidan arkensa oli normaali ja
neutraali vanhemman sairaudesta huolimatta. Tahan myotavaikutti kokemus siita,
ettei terveyshuolia tuotu esiin lapsille, mielta painavista asioista voitiin keskustella ja
ilmapiiri oli dmmin. My6s kotona paljon aikaa viettavan sairaan vanhemman osalta

saatu huomio ja aika koettiin positiivisena. (Pyyhtia & Virjo 2019)

Pyyhtian ja Virjon (2019) mukaan tuen tarve ndkyi vastauksissa. Vastaajat eivat kai-
vanneet tukea ainoastaan itselleen, vaan koko perheelle. Ammattilaisilta oli saanut
tukea vain nelja kuudestatoista vastaajasta. Vastauksista nousi tarve keskustelu-
apuun, tiedonsaantiin ja huomioimiseen. Myos tietoa ja rehellista keskustelua van-
hemman sairaudesta, seka siitd, miten sairastuneen/vammautuneen vanhemman
kanssa selvida arjesta. Myos vertaistukea oli toivottu. Osa ei osannut kuvailla minka-
laista tukea he olisivat kaivanneet. Opinndytetydn johtopaatoksissa kasiteltiin katta-
vasti lapsen, seka koko perheen tarvitsemaa tukea. Opinnaytetydn yhdeksi jatkotut-
kimusaiheeksi Pyyhtia ja Virjo nostivatkin vanhempien nakékulman lapsen tilantee-

seen ja siihen, millaista tukea he toivovat lapselleen ja perheelleen.
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3 Perheen tukeminen

3.1 Vanhemmuuden tukeminen

Larivaara, Lindroos ja Heikkilan (2009, 30—32) mukaan lapsen ongelmien kehittymista
voi ennaltaehkaista tukemalla vanhemmuutta ja tyoskentelemalla perhekeskeisella
tyootteella. Hoidossa tulisi huomioida sairastavan koko perhe ja keskusteluissa tulisi
nostaa esiin vanhemmuuteen liittyvia tekijéita. Ongelmat kasaantuva usein samoille
perheille ja siirtyvat sukupolvelta toiselle. Perhekeskeiselld tyootteella voidaan kat-
kaista ylisukupolvien kestanyt ongelma- ja sairausketju. Potilaan tullessa vastaan-
otolle, on hyva kartoittaa potilaan perheen tilannetta ja jo alusta asti varautua tuke-
maan perhettd sairauden aiheuttamassa muutoksessa. Perhetapaamisen jarjestami-
nen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa on kannattavaa, mikali potilas vain on sii-
hen suostuvainen. Perheenjasenten mukaan ottaminen myds vahvistaa kasitysta
siitd, etta heidan nakokulmansa, mielipiteensa ja ajatuksensa ovat tarkeita. Perheen-
jasenten ollessa mukana, saadaan keskustelussa moniulotteisempi kuvaus kokonais-
tilanteesta. Asiakkaan kertoessaan kokemuksestaan esimerkiksi kipukohtauksen ai-
kana, voivat muut perheenjasenet tuoda arvokasta tietoa siitd, miten muut perheen-
jasenet tahan reagoivat. Taman myota voi nousta esiin, jos joku perheenjasen on eri-
tyisen huolissaan tai kuluttaa kovasti omia voimavarojaa auttaakseen potilasta. (Lari-

vaara, Lindroos, Heikkild 2009, 30-32.)

Mikali muutaman tapaamisen jalkeen perheen tilanne vaikuttaa liilan haastavalta, voi
tyontekija pyytaa mukaan perheterapeutin tai ohjata perhetta hakeutumaan erilli-
seen perheterapiaan. Perheiden ongelmat ovat yleenséa varsin monimuotoisia ja sii-
hen tarvitaankin usein moniammatillista yhteistyota. Riittavan tuen ja avun tarjoa-
miseksi voidaan tarvita niin terveyden, mielenterveyden kuin sosiaalialan osaamista.
Moniammatillinen yhteystyo laajentaa kaikkien kaytossa olevan tiedon maaraa ja
ymmarrysta tilanteesta, seka lisda toimivien ratkaisujen l6ytymisen todennakdi-

syytta. (Larivaara, Lindroos, Heikkilda 2009, 30—-32.)
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Vanhempi voi kokea hdpeda ja syyllisyyden tunnetta tai epdvarmuutta omasta kyvyk-
kyydesta tukea lastaan. Vanhemman ja lapsen valinen vuorovaikutus voi heikentya ja
perheen jasenet voivat etdantya toisistaan. Vanhempaa voi tukea kertomalla, ettei
han ole ainut, jolla on vastaavia haasteita. Vanhemman kasitysta kyvykkyydestaan
vanhempana toimimiseen voi vahvistaa tydstamalla vanhemmuutta suojaavia teki-
joita. Naita ovat esimerkiksi syyllisyyden ja hapedan purkaminen, vanhemman oman
tarinan jasentaminen (kuinka vanhempi itse ymmartaa oman elamantilanteensa),
vanhemmuuden ja lasten puheeksi ottaminen, tieto mahdollisuuksista vahvistaa
lasta suojaavia tekijoita, ymmarryksen lisaantyminen vanhempien kesken ja jaetun
vanhemmuuden vahvistuminen, vanhemman ongelmiin liittyvien paineiden lievitta-
minen ja tulevaisuuden nakokulmien avaaminen: mita voin tehda nyt ja mihin tulisi

varautua tulevaisuudessa. (Kaakinen, Pietild, Solantaus 2009, 120-126.)

Mahdollisuus jakaa oma kokemus itsesta ja nakemys lapsistaan perheen, verkoston
tai vertaisryhman kanssa voi auttaa. Myos viranomaisverkoston tuki on tarkeaa. Van-
hemmuutta tukiessa on tarkeda korostaa vanhempien asiantuntijuutta omasta jaksa-
misestaan ja perheestddan. Ammattilainen voi tarjota yleista tietoa lasten riskeist3,
lasta suojaavista tekijoista ja muiden perheiden kokemuksista vastaavissa tilanteissa,
mutta vanhemmat itse tietavat parhaiten mitka naista yleisista tekijoista liittyvat
juuri heidan perheeseensa. (Kaakinen ym. 2009, 120-126.)

Kaakinen, Pietild, Solantaus (2009) arvioivat, etta joissakin tilanteissa toinen van-
hempi voi jaada ilman tukea, vaikka han saattaa olla juuri se, joka voi joutua vastaa-
maan lahes taysin yksin perheen arjesta. Vanhempien valinen vuorovaikutus voi hei-
kentya ja aiheuttaa ristiriitoja. Toista vanhempaa ei valttamatta kutsuta hoitotapaa-
misiin ja toisaalta toisen vanhemman ollessa mukana hoitotapaamisessa keskiossa on
usein parisuhde ja vanhempien valinen vuorovaikutus. Nostamalla lapset ja vanhem-
muus puheeksi tuetaan jaettua vanhemmuutta, lisdtadn ymmarrysta muuttuneen
vuorovaikutuksen syista, vahennetdaan hammennysta ja syyllisyytta seka ristiriitai-
suuksia vanhempien valilld. Samalla toinen vanhempi voi saada tukea ja apua, silla
aikuisilla [aheisilla on lisdantynyt riski mielenterveysongelmiin, uupumukseen ja eris-
taytymiseen. Vanhempien ollessa yhdessa mukana puhumassa vanhemmuudesta

saadaan yleensa monipuolisempi kuva perheen haasteista. Myds toista vanhempaa
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kuormittavat tekijat tulevat nakyviksi ja ymmarrys niista kasvaa, joka voi vahent&a
ristiriitoja ja paikata jaetun vanhemmuuden puuttumista. (Kaakinen ym. 2009, 120—

126.)

3.2 Puheeksi ottaminen lasten kanssa

Kaakinen ym. (2019) kuvaavat vanhemman tilanteen ja sairauden ymmartamisen
auttavan lasta ymmartamaan myos itseaan. Mita lapsi voi tilanteessa tehda ja mista
lapsen ei toisaalta tarvitse yrittaa huolehtia. Miten lapsi on asiat kokenut ja kuinka
han on ne ymmartanyt. Vanhempi voi myds avata omaa kasitystaan tapahtuneista
asioista. Vanhemman ja lapsen keskindinen jokapdivainen vuorovaikutus luo par-
haimmat mahdollisuudet ymmarryksen kehittymiselle. Yksittdinen tietoa lisdava kes-
kustelu tai perheen ulkopuolisten aikuisten vaikutuksen mahdollisuudet ovat huo-
mattavasti pienemmat kuin oman vanhemman kanssa lapi kaydyt, juuri silla hetkella

lapselle tarkedt kysymykset. (Kaakinen, Pietild, Solantaus 2009, 122-123.)

Solantauksesta (2013) vanhemman voi olla vaikeaa ottaa sairauttaan tai oireitaan pu-
heiksi ja reagoida niihin tilanteen vaatimalla tavalla. Vanhemman ollessa vasynyt voi
han paatya esimerkiksi tiuskaisemaan lapselle “Mene pois ja jatd minut rauhaan!”
lapsen hakiessa huomiota. Torjumisen sijaan olisi hyva jaksaa selittda lapselle tilan-
netta. Vanhempien valinen yhteinen tilanteen pohdinta ja yhteistoiminta luo lapsille
turvallisuuden tunnetta, keskustele siis toisen vanhemman kanssa, jos se on mahdol-

lista. (Solantaus 2013, 13.)

Solantaus (2013) ohjaa vanhempia pohtimaan kuinka oireet ilmenevit ja kuinka nii-
hin reagoidaan eri perheenjasenten kesken. Kuinka vanhempi/ vanhemmat itse rea-
goivat, enta lapset? Suuttuuko vanhempi herkasti, alkaako lapsi riehua tai vetaytyyko
hdan omaan huoneeseen tai perati poistuu kokonaan ulos? Tarkeda on miettid, mika
lapselle/lapsille tuntuu olevan vaikeinta ja ajankohtaisinta. Lapsille on hyva kertoa,
ettd vanhempi saa hoitoa ja vanhemman vointi ei ole lapsien vastuulla. Se lisaa tur-
vallisuuden tunnetta ja luottamusta vanhempaan. Myos ladkehoidosta voi kertoa,

silld se usein herattaa kysymyksia. (Solantaus 2013, 14.)
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Solantauksen (2013) mielesta lasten kanssa keskustelu kannattaa aloittaa kuuntele-
malla. Lapselle on hyvd antaa aikaa puhua ja kertoa oma selitysmallinsa asioille. Al4
keskeyta lasta sanomalla, vaan kysy enemmin lisda. Voit kysya milta jokin tapahtuma
lapsesta on tuntunut ja mita han siita ajatteli. Puheeksi ottamisen voi tehda esimer-
kiksi yhteisten askareiden yhteydessa tai lapsen piirtaessa tai leikkiessa. Keskustelun
voi aloittaa esimeriksi ottamalla jonkin tietyn tapahtuman esille. Jos lapsi on hiljaa tai
sanoo ettei heilla ole mitaan asiaa, lapselta voi varmistaa pelkdadakd tama pahoittavan
vanhemman mielen. Toisinaan lapset saattavat haluta vain kuunnella. Vaikka keskus-
telu ei onnistuisikaan, ala lannistu. Jos asioista ei ole opittu puhumaan, sen opette-
luun menee aikaa. Keskustelut voivat olla lyhyita, mutta merkityksellisia. Vahitellen,
monen pienen jutustelun ja yhdessa olon myota ymmarrys perhetilanteensa selkiy-
tyy. Myo0s lapsen ika vaikuttaa ja idn myota myos ymmarrys laajenee. (Solantaus

2013, 15.)

Solantaus (2013) huomauttaa, etta lapsen kodin ulkopuolista elamaa olisi hyva tukea,
silla se tuottaa lapselle iloa ja kehittda sosiaalisia taitoja. Se myd&s tukee lasta, silloin
kun kotona on ongelmia. Mikali lapsi jattaytyy pois omista menoistaan, on tarkeaa
selvittda miksi. On tarkeaa, etta lapsella on olo, ettd han voi nauttia, vaikka vanhempi
olisikin sairas tai kiped. Mikali lasten menojen esteenad on vanhemman kyvyttomyys
kuljettaa lasta harrastuksiin, pohtikaa mita kautta voisitte saada siihen apua. Van-
hempi ei mydskaan valttamatta jaksa lapsen kavereiden vierailuja. Vaihtoehtona voi

olla kaverin nakeminen taman omassa kodissa. (Solantaus 2013, 17.)

Vanhempana ei myodskaan kannata pelata avun hakemista. Jos kodin ilmapiiri on jat-
kuvasti kirea tai perheessa syntyy jatkuvasti kiistaa, hae apua. Perheneuvolasta tai ys-
taviltad voi saada hyvia vinkkeja arkisiin tilanteisiin. My0s sosiaalitoimella on erilaisia
tukimuotoja. Ald odota tilanteen romahtamista, vaan ota yhteytt4 heti, kun huoli lap-
sista tai omasta jaksamisesta tai vanhemmuudesta heraa. Erilaisia tukimuotoja ovat
kotiapu, tehostettu perhetyo, lasten koulunkdynnin tukeminen seka tukiperhe. Myos
lastensuojelu voi tulla tarpeeseen, mikali tilanne kotona vaarantaa lapsen turvallisen

kasvun ja kehityksen. (Solantaus 2013, 12.)
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Lapset voivat kdyda asioita ldpi myos kahden kesken tyontekijan kanssa. Lapsen ta-
paamista suunnitellessa on tarkeaa, ettda vanhemmat ovat olleet mukana suunnitte-
lemassa missa lapsia olisi hyva tavata, minkalaisista asioista heilta olisi hyva kysya,
minkalaisia asioita tulisi ottaa esille ja mista asioista ei ole hyva puhua. Vanhemmat
voivat valmistella lasta kertomalla miksi tyontekija tapaa lapsen ja mista silloin on
tarkoitus puhua. Syyna ei esimerkiksi ole se, etta lapsi olisi jotenkin poikkeava tai syy-
paa perheen ongelmiin, vaan lapselle on tarkeaa valittya viesti, etta hanen mielipi-
teensd on tarkea ja sen halutaan tulevan kuulluksi. Lapselle tulee myo6s syntya luotta-
muksellinen suhtautuminen tapaamiseen. Mita enemman tyontekija kayttaa lapselle
tuttuja asioita ja kasitteitd, sita parempi. Tyontekijan sisallyttdaessa puheisiinsa van-
hempien kysymyksia ja ohjeita, valittyy lapselle kuva siita, ettd vanhemmat ovat kiin-

nostuneet lapsesta. (Kaakinen, Pietild, Solantaus 2009, 127.)

Tyodntekijan kanssa kaydyssa keskustelussa on myos mahdollisuus jakaa asioita vain
tyontekijan ja lapsen kesken. Lapsi ei valttamatta halua jakaa kaikkea kokemaansa
vanhempiensa kanssa. Asiat voivat jaada lapsen ja tyontekijan valisiksi, mikali ne ei-
vat uhkaa lapsen kasvua ja kehitysta. Lapsen kanssa voi myos pohtia, miksi han ei ha-
lua jotain tiettya asiaa kertoa tai voisiko sen kertomisen ajankohta olla myéhemmin.

(Kaakinen ym. 2009, 127.)

Ymmartaakseen kivun kokonaisvaltaisia vaikutuksia niin yksildon kuin taman lahei-
siin, tulee myds tietaa, miten kipu syntyy, mika sen kroonistumiseen vaikuttaa ja

kuinka sita voidaan hoitaa. Seuraavassa osiossa kasitellaan naita asioita.

4 Kipu
4.1 Kivun syntymekanismi

Kipu on aisti, kuten esimerkiksi ndko, kuulo ja tuntokin, mutta muista aisteista poike-
ten siihen liittyy aina tunnekokemus (Granstrom 2010). Kivun maaritelma paivitettiin

2020 kansainvalisen kivun tutkimusyhdistyksen IASP:n (International Association for
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the Study of Pain) toimesta. Suomalainen kdannos sille on “Kipu on epamiellyttava
aisti- ja tunnekokemus, joka liittyy kudosvaurioon tai sen uhkaan, tai tallaista koke-
musta muistuttava tuntemus.” IASP:n kivun madritelmaa tarkentavissa teeseissa ko-
rostuu kivun yksilollinen kokemus, johon vaikuttavat biologiset, psykologiset ja sosi-
aaliset tekijat. Kivun kokemukseen vaikuttavat yksilén aiemmat kokemukset ja opittu
suhtautuminen kipuun. Yksilon kertomaa kokemusta kivusta tulisi kunnioittaa ja sa-
nallinen kivun kuvaaminen on vain yksi tapa ilmentaa kipua. Kipu itsessaan on eri asia
kuin noniseptio (kipuaisti), eikd kipua voida paatella pelkdstaan aistien hermosolujen
aktiivisuuden perusteella. Vaikka kivun tarkoitus on toimia suojaavassa roolissa, niin
silla voi olla myds haitallisia vaikutuksia esimerkiksi toimintakykyyn ja sosiaaliseen
seka psyykkiseen hyvinvointiin. (IASP 2020.)

Kalson, Elomaan, Estlanderin ja Grandstromin (2009) mukaan kipuun voi liittyd muita
oireita, kuten unettomuutta. Unettomuus voi johtua itse kivusta (kipuaistimus) tai
psykologisista syista (esim. stressi, masennus). Unettomuuden hoito on tarkeaa, silla
lisddntynyt vdasymys voi vaikeuttaa kipusairautta (kivun kokeminen voimakkaampana,
hankaluus keskittya kipua lievittaviin ajatuksiin ja toimintaan tai hoitoon.) Kroonisen
kivun yhteydessa tavataan myos paljon masennusta. Masennuksella ja kroonisella ki-
vulla onkin paljon yhteisid seurauksia (univaikeudet, toimintakyvyn rajoittaminen, ak-
tiviteettien vaheneminen, tulevaisuuden pelko). Kivulla ja masennuksella ei ole sel-
keda syy seuraussuhdetta. Kipu voi aiheuttaa masennusta, mutta myods masennus voi
edistaa kivun kokemusta. Myo6s stressilla on vaikutusta kivun kokemiseen, sekda ma-
sennukseen. Naiden vilille ei kuitenkaan voida vetda selkeda rajaa. Kivun hoidossa
tulisi kuitenkin aina ottaa my6s huomioon psykososiaaliset tekijat ja kartoittaa ma-
sennuksen viittaavia tekijoita, jotta masennus ei jad huomaamatta. (Kalso, Elomaa,

Estlander, Grandstrom 2009, 109-115.)

Krooniseksi kivuksi luokitellaan kipu, joka on kestanyt yli 3-6 kuukautta tai on kesta-
nyt pidempaan kuin kudosten normaali parantuminen olisi kestanyt. Pitkittyessaan
kipu alkaa vaikuttamaan potilaaseen myos psykososiaalisesti. (Kalso ym. 2009, 107.)
Krooninen kipu jaotellaan kivun mekanismien mukaisesti neljaan eri ryhmaan: kudos-
vauriokipuun, hermovaurio kipuun, tuntemattomasta syysta johtuvaan kipuun seka

psyykkisin mekanismein selittyvaan kipuun (Kroonisen kivun ensitieto-opas, 6).
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Viskeraalinen kipu on sisdelinperaista kipua, jota on usein vaikea paikantaa ja johon

voi liittyd heijastekipua (Kipu, 2017).

Kivun kroonistumiseen vaikuttavat eri kiputilojen mekanismit. Kudosvaurion aiheut-
tavan kivun taustalla on jokin perustauti, joka aiheuttaa jatkuvaa kipua, eika sita ole
saatu hallintaan (esimerkiksi tulehdusta aiheuttava nivelreuma). Hermovauriokivussa
kipuviestia siirtdviin osiin aiheutuu pysyvia muutoksia (esim. kipuviesti ei vality nor-
maalisti ja tavallinen kosketus voi muuttua kivuliaaksi). (Kalso ym. 2009, 107.) My6s
potilaan psykososiaalinen kokemus voi vaikuttaa kivun yllapysymiseen. Pelko, kata-
strofiajattelu, ahdistuneisuus, negatiiviset ajatukset ja kadsitykset seka avuttomuus on
nykytietdamyksen mukaan liitetty lisddntyneeseen kipuun, kdarsimykseen ja toiminta-

kyvyn heikkenemiseen. (Elomaa & Estlander 2009, 245.)

4.2 Kivunhoito ja -hallinta

Kivun hoidossa keskeista on potilaan kohtaaminen ja kuulluksi tuleminen. Luotta-
muksellinen hoitosuhde, seka ladkarin suhtautuminen potilaan kertomiin ongelmiin
ovat osaltaan edistdmassa hoidon onnistumista. Laakari voi lisata potilaan omia mah-
dollisuuksia hallita kipua ja vahentaa avuttomuuden tunnetta seka ahdistusta kerto-
malla kivun syntymekanismeista seka hoitomahdollisuuksista. Ladkarin tehtavana ei
ole toimia parantaja, vaan tiedon valittdjana ja ongelman selvittdjana. (Vainio 2009,

160-164.)

Kivun hoidossa on seka lddkkeellisia, etta laakkeettomia hoitokeinoja. Hoitomuotoja
voidaan ja suositellaankin kaytettavaksi yhtdaikaisesti. Hoitomuodot maaraytyvat yk-
silollisesti kivun aiheuttajien ja potilaan ominaisuuksien mukaan. Kivun hoitoon liitty-
via ladkkeitd on erityyppisia. Kudosvaurio kipuun kdytetdan tavanomaisia kipuldak-
keitd seka tarvittaessa vahvempia kipulaakkeita, kun taas hermovauriokivussa kay-
tossa voi olla esimerkiksi masennus- tai epilepsialadkkeitd, joiden tavoitteena kivun-
hoidossa on hidastaa kipuviestin kulkua hermosoluissa. (Paakkari 2017.) Granstrém
(2010) kuvaa keskeisimpina kivun hallintaan liittyvind teemoina kivun omahoidon ja

kivun hyvaksymisen. Vaikka oikea aikainen ja oikeanlainen hoito on tarkeda, on myos
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potilaan omalla osallistumisella ja asennoitumisella suuri merkitys kivunhallinnassa.

(Grandstréom 2010, 115-119.)

Ladkkeettomia hoitokeinoja ovat esimerkiksi erilaiset stimulaatiomenetelmat, fy-
sioterapeuttiset menetelmat seka psykologiset menetelmat (Haanpaa & Pohjolainen
2009, 230-244). Elomaan & Estlanderin (2009, 245) mukaan psykologisilla keinoilla
voidaan auttaa kivun hallinnassa, vahentaa sen kokemusta ja siita aiheutuvaa karsi-
mystd ja edes auttaa parempaa toimintakykya. Naita tukevat kipua kokevan muutos-

valmius, kivun hyvaksyminen, aktiiviset kivunhallintakeinot ja usko omiin kykyihin.

Terapiamuodoista kroonisen kivun hoitoon liitetdan vahvasti kognitiivis-behavioraali-
nen terapia. Myds muut terapiamuodot voivat olla hyodyllisia ja lisdaksi esimerkiksi
pari-, perhe-, seksuaali- tai kriisiterapia voi olla tarpeen. Terapiamuotoa merkityksel-
lisempada on terapeutin ja potilaan valinen yhteistyésuhde, seka potilaan valmius si-
toutua terapiaan. (Elomaa & Estlander 2009, 245.) Koska kivun jatkumiselle altistavia
psykososiaalisia tekijoita on useita, on varhainen tunnistaminen seka ennalta ehkaisy
tarkeaa. Esimerkiksi kipuun liittyvid pelkoja ja ahdistuneisuutta voidaan lieventda jo
alkuvaiheessa. Riittava informaatio, vaarinkasityksien korjaaminen seka potilaan
kuunteleminen (ladkari-potilassuhde seka vuorovaikutus) ovat merkittavia tekijoita.

(Kalso ym. 2009, 109-115.)

4.3 Potilaan kohtaaminen ja hoidon ohjaus

Kipupotilaan hoidon keskiossa on yhteistyo potilaan kanssa. Kivun arviointi perustuu
potilaan omaan arvioon ja hoitosuunnitelma tulee tehda yhdessa potilaan kanssa.
Potilasta haastatellessa tulee olla varattuna riittévasti aikaa ja kliinisen tutkimuksen
tulee olla perusteellinen. Loydokset sekd taudinmaaritys tulee selittda ymmarretta-
vasti ja potilaalta tulee varmistaa, ettd han on ymmartanyt hoidon tavoitteet. Ohjaus
tilanne tulee tapahtua potilasta kuunnellen ja potilaan omista Idhtokohdista kasin.
On tarkeaa tukea potilaan omaa aktiivisuuttaa ja pystyvyyden tunnetta. (Kipu kaypa-

hoito 2017)
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Potilaalle tulee laatia hoitosuunnitelma, joka sisdltda seuranta-aikataulun. Hoito-
suunnitelmassa pitda huomioida potilaan omat odotukset ja toiveet. Kokonaistilan-
netta arvioidessa tulee huomioida jo tapahtuneet, seka ennakoitavissa olevat muu-
tokset. Seurantakadynneilla arvioidaan kivun tyyppia, sijaintia, voimakkuutta seka ki-
vussa tapahtuneita muutoksia. Potilaan muut mahdolliset sairaudet ja niiden vaiku-
tus kivun hoitoon tulee huomioida. Lisdksi arvioidaan sairauden ennustetta, aiemmin
suunniteltujen hoitojen toteutumista, niiden vaikuttavuutta seka mahdollisia hait-
toja. Tarpeettoman, tehottoman tai jopa haitallisen hoidon lopettamisesta tulee so-

pia yhdessa potilaan kanssa. (Kipu kdypahoito 2017)

Potilaan toiminta- ja tyokykya, sekd mielialaa ja mahdollisia lisdoireita seka sairauksia
tulee arvioida koko hoidon ajan. Samoin arvioidaan potilaan tarvetta lisdohjaukseen,
moniammatilliseen hoitoon ja kuntoutukseen. Hoidon keskiossa on potilaan omat
huolet, toiveet ja tavoitteet liittyen kipuun seka taustasairauksiin ja niiden hoitoon.

(Kipu kdypahoito 2017)

5 Tarkoitus ja tavoite

Opinndytetyon tarkoituksena oli laajentaa ymmarrysta milla tavalla kipusairaat van-
hemmat kasittelevat sairauttaan lastensa ja ammattilaisten kanssa. Taltd pohjalta ha-
luttiin saada tietoa, minkalaista tukea ja apua he olisivat kaivanneet perheelleen. Tie-
toa voidaan soveltaa terveydenhuollon ammattilaisille ja vertaistukea tarjoaville yh-
distyksille, jotta vanhempia voitaisiin ohjata paremmin tarvitsemansa tuen piiriin tai

heille voitaisiin paremmin tarjota vanhemmuuteen kohdennettua tukea.

Tutkimuskysymykset olivat

(1) Milla tavalla vanhemmat olivat keskustelleet ammattilaisten kanssa kipusai-
raudestaan ja sen vaikutuksista lapsiin?

(2) Miten vanhemmat olivat kasitelleet vanhemman kroonista kipua lastensa kanssa?

(3) Minkalaista apua he kaipaisivat vanhemmuuden tukemiseen?
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6 Tutkimuksen toteuttaminen

6.1 Tutkimusmenetelmien valinta ja perustelut

Tutkimuksessa kaytettiin maarallista ja laadullista tutkimusotetta. Tutkimus toteutet-
tiin strukturoituna kyselytutkimuksena Webropol-palvelussa. Verkkokyselyssa oli as-
teikkokysymyksia, suljettuja kylla/ei valintakysymyksia seka avoimia kysymyksia. As-
teikkokysymyksissa kartoitettiin vastaajien mielipiteitd (samaa mielta, eri mielta)
seka tekemiensa havaintojen esiintyvyytta (harvoin, usein, ei koskaan). Suljetuissa
valintakysymyksissa olivat kylla ja ei vaihtoehdot. Vastauksen perusteella aukesi avoi-
mia kysymyksia tarkentamaan annettuja vastauksia. Lisdksi oli suoraan avoimia kysy-
myksid, jossa vastaajia pyydettiin kuvaamaan kysyttavia asioita omin sanoin. Kysy-

mysten rakentamista ohjasivat tutkimuskysymykset.

Avoimet kysymykset mahdollistavat vastaajan oman nakékulman ja kokemuksen
esiintuomisen vapaammin, mutta samalla ne tuottavat kirjavampia vastauksia, joiden
vertailu on hankalampaa kuin monivalintakysymyksissa. Avoimet kysymykset kuiten-
kin saattavat tuoda esiin sellaisia seikkoja, joita tutkijalla ei ole tullut mieleen, jonka
vuoksi ne saattavat tuoda esiin tarkeaa tietoa tutkittavasta aiheesta (Hirsjarvi, Re-
mes, Sajavaara 2009.) Taman vuoksi oli perusteltua kayttdaa monivalinta- ja asteikko-
kysymysten lisaksi myds avoimia kysymyksia. Vastaavasti monivalinta- ja asteikkoky-
symyksilla pystyttiin kartoittamaan strukturoidumpaa tietoa tietyista ilmioista.
Verkkokyselyissa on mahdollista pakottaa vastaaja vastaamaan kaikkiin esitettyihin
kysymyksiin. Tama voi kuitenkin vahentaa vastausmielekkyytta, mikali vastaajalla ei
ole selkeda mielipidetta tai han ei koe pystyvansa vastaamaan kysymyksen vaatimalla
tavalla. (Valli 2018, 102.) Tassa kyselyssa oli pakollisia kysymyksia vain vahan, vaikka
se vahentaakin vastausten mahdollista maaraa. Ajatuksena oli, ettd vastaaja ei kes-
keyttaisi kyselyn tayttamista, mikali vastaan tulisi kysymys, johon han ei olisi kokenut
osaavansa tai haluavansa vastata. Aiheen arkaluontoisuuden vuoksi pakolliset kysy-
mykset olisivat voineet karsia vastaajista ne, jotka eivat kokeneet halua avata tilan-

nettaan laajemmin.
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Verkkokysely valikoitui aineistonkeruumenetelmaksi sen muokattavuuden ja nopeu-
den vuoksi. Verkkokyselyssa on helppo rajata sitd, mita tietoja vastaajista kyselyn te-
kijalle valittyy. Kyselyn aihe voi olla joillekin arkaluontoinen ja sen takia kyselya teh-
dessa oli tarkeaa tarjota mahdollisuus vastata anonyymisti. Taman vuoksi kyselyssa ei
keratty mitdaan yhteystietoja tai valittu kysymyksia, joista kertyisi tunnistettavia tie-

toja vastaajasta.

6.2 Aineiston keruu

Tutkimuksen kohderyhmaksi valittiin alaikdisten lasten vanhemmat, joilla vahintaan
toisella on kroonista kipua (kestanyt yli 3 kk) aiheuttava sairaus. Sisddnottokriteeriksi
muodostui vanhemmat, joilla talla hetkella on alaikaisia lapsia. Tall6in kokemukset
ovat ajankohtaisia ja vanhempien kokemus lasten kanssa tapahtuvasta vuorovaiku-
tuksesta ei perustu vain muistinvaraan, kuten olisi vanhemmilla, joiden lapset ovat jo

taysi-ikaisia.

Perhemuotoa ei ollut erikseen rajattu, vaan perhemuotona sai olla esimerkiksi perhe,
jossa molemmat vanhemmat ovat lapsien biologisia vanhempia, uusperhe, adop-
tioperhe tai sateenkaari perhe (Monimuotoiset perheet, vdestoliitto). Myodskaan vas-
taajan sukupuolta ei kysytty, silld kyselyn keskiossa oli vanhemman ja lapsen vélinen

vuorovaikutus vanhemman sukupuolesta tai huoltajuussuhteesta riippumatta.

Kysely luotiin Webropol palveluun. Kyselyssa (liite 2) oli 18 kysymysta, joista 13 oli va-
lintakysymyksia ja 5 avoimia kysymyksid. Lisaksi joistakin kysymyksista avautui uusi
avoinkysymys, riippuen siitd mita kyselyn tayttanyt oli vastannut edeltavaan kysy-
mykseen. Tarkentavat kysymykset olivat avoimia kysymyksia, joissa vastaaja sai tar-
kentaa edellisen kysymyksen vastausta sanallisesti. Nain ollen kysymysten kokonais-
maara osalla kyselyn tayttaneista saattoi olla 22. Pakollisia kysymyksia oli kaksi. Pa-
kollisten kysymysten sisalto liittyi siihen, onko kyseessa kipusairas vai puoliso, seka
lasten lukumaaraan. Kyselyssa ei keratty tietoa osallistujan sukupuolesta.
Ensimmaiset nelja kysymysta kartoittivat vastaajan taustaa keskittyen siihen, kuka

kyselyyn vastaa (kipusairas/puoliso), vastaajan ikd, lasten lukumaara ja lasten iat.
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Kysymykset 5-7 keskittyivat siihen, miten kipusairaus nakyy vastaajan elamassa, min-
kdlainen suhde hanelld on perheenjaseniinsa ja kuinka lapset ovat reagoineet van-

hemman kipuun.

Seuraavaksi kartoitettiin sita, keiden kanssa vastaajat ovat keskustelleet kivusta (ky-
symykset 8-10). Ensimmaiseen tutkimuskysymykseen kerattiin vastauksia, kysymyk-
silla siitda minkalaisia keskusteluja ammattilaisten kanssa on jo kayty, mista olisi viela
tarvetta puhua, onko lapset huomioitu keskusteluissa tai onko lapsia ollut mukana
keskusteluissa ammattilaisten kanssa tai haluttaisiinko heita mukaan keskusteluihin
(kysymykset 9, 11-16). Toiseen tutkimuskysymykseen vastasi kysymys, onko lasten
kanssa keskustelu vanhemman oireista, sekda miten lasten kanssa on keskusteltu van-
hemman kipusairaudesta (kysymykset 17-18). Kolmanteen tutkimuskysymykseen
vastasi kysymykset siitd kaipaavatko vanhemmat tukea tai apua ja millaista sen tulisi
olla (kysymykset 20-21). Viimeinen kysymys oli vapaan palautteen laatikko, jossa ky-

syttiin, minkalaisia ajatuksia tai tunteita kyselysta herasi (kysymys 22).

e\astaajan status (kipusairas/puoliso) ja ika
elasten lukumaara ja iat

Taustatiedot: eMiten kipusairaus vaikuttaa elamaan
ePerheen viliset suhteet

eLasten reagointi kipuun

eKenen ammattilaisten kanssa keskusteltu

*Mista oli keskusteltu ja mista viela haluttaisiin
keskustella

*Oliko ammattilaiset ottaneet lapset/ vastaajan
elamantilannteen puheeksi

*Oliko keskusteltussa olllut mukana lapsia ja
haluttaisiinko ettda mukana olisi lapsia

Ammattilaisten kanssa
keskusteleminen

*Milla tavalla lasten kanssa oli keskusteltu
vanhemman sairaudesta tai sen aiheuttamista
oireista

Lasten kanssa vanhemman
sairaudesta puhuminen

Tuen tarve eMinkalaista tukea ja apua kaivattaisiin

Kuvio 1. Kysymysten luokittelu tutkimuskysymysten mukaisesti
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Tietokoneiden lisdksi verkkokyselyihin vastataan tableteilla ja dlypuhelimilla. Kyselya
rakentaessa on tarkedaa huomioida se, etta siihen vastaaminen tulee olla helppoa ja
sujuvaa kaytettavasta laitteesta riippumatta. Kyselylomakkeiden pituus ja selattavuus
vaikuttavat vastausmukavuuteen. (Valli, Perkkild 2018, 118.) Kysymykset pyrittiin
muotoilemaan mahdollisimman helposti ymmarrettavaan muotoon. Kyselyluonnosta
testattiin ennen varsinaista kyselyn tekemista tutkimuksen tekijan omien verkostojen
avulla. Saatujen palautteiden perusteella kyselya muokattiin tekniselta sujuvuudel-
taan paremmaksi etenkin mobiililaitteella taytettyna. Testikyselyn palautteen myoéta
viimeiseksi kysymykseksi valikoitui vapaa muotoinen palautteenantomahdollisuus.

Muuten kysymykset pysyivat sisallgiltdan samana.

Ennen kyselyn julkaisua otettiin yhteytta Kipumatkalla ry:hyn. Yhdistys valikoitui sen
perusteella, ettd sen kautta olisi todennakoistd saavuttaa kipusairautta sairastavia
henkil6ita seka heidan puolisoitaan. Yhdistyksen kanssa sovittiin, etta he jakavat ky-
selylinkin omassa suljetussa Facebook-ryhmassa, seka tarvittaessa heidan julkisella
Facebook sivullaan. Yhdistykselle ei kertynyt tietoja vastaajista ja se toimi vain kysely-
linkin valittajana. Samalla sovittiin, etta yhdistys mainitaan tutkimuksen yhteydessa

jakelukanavana. Yhdistys toimi opinnaytety6n aineistonkeruun kumppanina.

Yhdistyksen sivulle jaettiin esittelyteksti (liite 1), jossa kerrottiin, mika tutkimus on
kyseessa, kuka sita tekee ja minkalaisia vastaajia kyselyyn haetaan. Esittelytekstin lo-
pussa oli linkki, jota kautta varsinainen kysely avautui. Kyselyn alussa Webropolin si-
vulla oli vield tarkempi kuvaus tutkimuksen sisallosta (liite 2) seka hyvaksytys sille,
ettd jatkamalla kyselya vastaaja antaa oikeuden kayttaa vastauksiaan tutkimuksessa.

Osallistujat vastasivat suoraan nimettomina verkkokyselyyn.

Varsinainen kysely oli auki Webropol palvelussa 4.12.2020-13.1.2021. Kysely oli
aluksi vain Kipumatkalla ry:n suljetussa vertaistukiryhmassa ajalla 4.12.2020-
5.1.2021, jonka jdlkeen se julkaistiin myos Kipumatkalla ry:n julkisella Facebook si-

vulla.
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6.3 Aineiston kuvaus

Vastauksia kertyi yhteensa 32. Ainoastaan yksi vastauksista oli puolisolta, joten tama
vastaus on jatetty pois tuloksista vastaajan yksityisyyden ja tunnistettavuuden suoje-
lemiseksi. Nain aineisto myds rajautui koskemaan vain kipusairailta vanhemmilta saa-
tuja vastauksia. Lisaksi yksi kyselyyn vastanneista ei vastannut sisddnottokriteereita.

Lopulliseksi tutkimusaineistoksi muodostui 30 vastausta.

Kyselyn vastaajan taustoihin kartoittaviin kysymyksiin olivat kaikki kyselyn tayttdneet
vastanneet. Loput kysymyksista olivat vapaaehtoisia, joihin kaikki kyselyn tayttaneet
eivat olleet vastanneet. Tama on tydssa huomioitu tuloksia lapikdydessa ja tuloksia

avatessa on kerrottu kysymyksiin vastanneiden maara.

Monivalintakysymyksiin oli yhta kysymysta lukuun ottamatta kaikki vastanneet. Vas-
tauksia kasitellessa myds huomioitiin, mikali kaikkiin kysymyksen osiin ei ollut vas-
tattu. Esimerkiksi asteikko kysymyksessa, jossa kysyttiin, onko vastaaja samaa mielta
vaittdmien kanssa, vastaus maarat vaihtelivat 25 ja 29:n valilla. Tama on huomioitu
tuloksia kasitellessa ja tulokset on eritelty vastausmaarien mukaan. Avoimiin kysy-
myksiin oli vastattu vaihtelevasti. Yhteenkaan avoimeen kysymykseen ei ollut vastan-
nut kaikki kyselyn tayttaneet. Suurin avoimiin kysymyksiin vastattu maara oli 29. Va-
hiten vastauksia (n=17) tuli kahteen kysymykseen. Kysymykset liittyivdt ammattilai-
sen kanssa keskustelemiseen ja toinen oli viimeinen kysymys, joka koski vapaata pa-

lautetta.

6.4 Aineiston analyysi

Kyselyn vastaukset siirrettiin Webropol palvelusta Excel -taulukkolaskentaohjelmaan
niiden analysoimiseksi. Maarallisista kysymyksista luotiin kuviot taulukko-ohjelmalla
annettujen vastausarvojen avulla. Tekstissa ja kuvioissa tuloksia kuvataan frekvens-
seind ja prosenttiosuuksina. Avoimet kysymykset analysoitiin aineistolahtdisena sisal-

I6nanalyysina.
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Sisdllonanalyysia kdytetdan, kun halutaan luoda sanallinen ja selked kuvaus tutkitta-
vasta aiheesta. Aineisto tiivistetdan ja selkeytetdan kadottamatta aineiston tuotta-
maa informaatiota. Aineistolahtdisessa analyysissa tutkimusaineistosta pyritaan luo-
maan teoreettinen kokonaisuus. Analyysiyksikoita ei ole etukadteen valittu, vaan niita
ohjaavat tutkimuksen tarkoitus ja tehtavanasettelu. Analyysiyksikoiden kasittelyn
myo6td muodostuvat alkuperdiseen aineistoon pohjaavat kasitteet. Kasitteita yhdistel-

|aan, jotta voidaan vastata tutkimustehtavaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122-127.)

Tuomi & Sarajarven (2018) mukaan aineistolahtdisen analyysin ensimmainen vaihe
on pelkistdminen, jolloin aineistolta kysytaan tutkimustehtavan mukaisia kysymyksia.
Tassa vaiheessa tunnistetaan tutkimuksen kannalta kiinnostavat asiat ja ne muoka-
taan pelkistetyiksi ilmaisuiksi. Analyysi jatkuu eri sisadltdisten kategorioiden yhdista-
miselld. Nama ilmaisut voidaan ryhmitella useisiin eri kategorioihin, riippuen aineis-
ton sisallosta. Etukateen ei voi maarittaa, kuinka monta eri kategoriaa ja luokkaa syn-
tyy. Ryhmittelyn jalkeen aineistosta on mahdollista kasitteellistda tutkimuksen kan-
nalta tarkeat tiedot. N&illa kasitteilld vastataan tutkimustehtdvaan. (Tuomi & Sara-

jarvi 2018, 114-115.)

Tassa opinndytetydssa analyysi kdynnistettiin siten, etta vastauksia luettiin lapi useita
kertoja, jotta tutkijalle syntyi kokonaiskuva aineiston sisallosta. Tassa vaiheessa ai-
neistosta myods karsittiin vastaukset, jotka eivat olleet hyédynnettavissa tutkimuk-
seen sekd vastauksista poistettiin kaikki tiedot, joista vastaus olisi yksiloitavissa. Ana-
lyysi jatkui pelkistamalla. Pelkistamisessa aineistosta eriteltiin tutkimuksen kannalta
merkityksellisid asioita merkkaamalla aihealueiden sanat tai kasitteet eri vareilla. Sa-
man aihealueen tai samankaltaiset kasitteet merkattiin samoilla vareilla. Pelkistami-
sen jalkeen ilmaisuista luotiin kasiteryhmat, joilla pystyttiin vastaamaan tutkimusky-

symyksiin. Analyysin etenemisesta konkreettinen esimerkki taulukossa 1.



Taulukko 1. Esimerkki aineistolahtoisen sisallon analyysin etenemisesta

Esimerkkeja alkuperaisilmauk-
sista (Milloin lasten kanssa kes-

kustellaan)

Pelkistetyt kuvauk-

set

Kasiteryhma

" Viikoittain keskustellaan. Kun
esim leikkauksia tulossa lapselle

pyritddn puhumaan paljon”

"lhan perheen arjessa jutellaan kai-
kesta. Ennen leikkauksia ja niiden

jalkeen ollaan kayty tilanteet lapi.”

” Silloin kun saannoéllinen [aakitys
alkoi kaytiin lapi mita sivuvaikutuk-
sia ladkkeet voivat aiheuttaa, vasy-
myksestd, avun tarpeesta tietyissa
kotitoissa, toimintakyvyn menetyk-
sesta kipukohtauksen tullessa nyt
ainakin. Lisaksi lapsille on kerrottu
mahdollisuudesta etta sairaus voi
levitd, eldkkeelle jadmisesta ja siita
ettd en ole vihainen vaikka olenkin
vasynyt ja "rdjahdan" esim tappele-

misesta tai metelistd”

”Kipua aiheuttava sairauteni on
usein periytyva ja se onkin periyty-
nyt lapsillemme. Kivusta, sen hoi-
dosta ja sen vaikutuksista (sisarus
ei aina pysty leikkimaan tai didin on
saatava nukkua muutama tunti
jne.) on puhuttu konkreettisesti
sekd minun etta lasten oireilujen

aikana.”

Keskustelu ennen

leikkausta

Keskustelu leik-

kauksen jalkeen

Keskustelu laaki-

tyksen alkaessa

Periytyvan sairau-
den ennakointi

keskustelemalla

Ennakoiva keskus-

telu
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"Silloin varsinkin kun kipu rajoittaa
tekemisia enemman.”

"Kun ei padse sangysta ylos tai kipu

estdd normi paiva askareet”

”"Normaalissa arjessa seka kun kipu
heikentaa toimintakykya enem-

”

man

"Vaikeiden kipukohtausten jalkeen
kdydaan aina tilanne lapi koko per-

heen kanssa”

Keskustelu kipujen
haitatessa normaa-

lia toimintaa

Keskustelu kipuoi-

reiden jalkeen

Keskustelu tilanteen

ollessa aktiivinen

Tilanteiden jalkika-

sittely

7 Tulokset

Tulokset esitetdaan tutkimuskysymysten mukaisessa jarjestyksessa. Aluksi kerrotaan

vastaajien taustatiedot kuten vastaajan ika ja perheen koko. Sen jalkeen kuvataan
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milla tavalla kipusairaus on vaikuttanut heidan arkeensa ja minkalainen suhde heilla

on perheenjdseniinsa, seka sita milla tavalla lapset reagoivat kipusairaan vanhemman

oireillessa. Taman jalkeen vastataan tutkimuskysymyksiin: milla tavalla vanhemmat

olivat keskustelleet ammattilaisten kanssa kipusairaudestaan ja sen vaikutuksista lap-

siin (tutkimuskysymys 1), miten vanhemmat olivat kasitelleet vanhemman kroonista

kipua lastensa kanssa (tutkimuskysymys 2) ja minkalaista tukea vanhemmat kaipaisi-

vat vanhemmuuden tukemiseen (tutkimuskysymys 3)? Viimeisena kdydaan lapi va-
paamuotoinen viimeinen kysymys, jossa vastaajat kertoivat minkalaisia ajatuksia ja

tuntemuksia heille kyselysta herasi.
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7.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimukseen kaytettavia vastauksia kertyi yhteensa 30. Kaikki vastaukset olivat ki-
pusairailta vanhemmilta. He olivat idltdan 27-53 vuotiaita. Vastaajien keski-ika (ka.)
oli 40 vuotta. Eniten vastauksia oli tullut 33-44 vuotiailta. Useimmilla vastaajista

(n=14) oli 1 lapsi. Kahden (n=8) ja kolmen lapsen (n=7) perheita oli Iahes saman ver-

ran. Vain yhdella vastaajalla oli 5 lasta. Lasten iat vaihtelivat 4kk:n ja 17 vuoden valilla

(kuvio 2).
w S 6
;56 . 5 5 5 5 5,

3 3
E 4 2 2 2
g2 1 1 1 1 I
50__._-..-l_l-I ..-
4 0o 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17
>

Lasten iat

Kuvio 2. Kyselyyn vastanneiden lasten iat

7.2 Kipusairauden vaikutus omaan elamaan

Kipusairauden vaikutuksesta omaan elamaan oli kertonut 29 kyselyn tayttanytta.
Vastauksissa kerrottiin vaihtelevasti kivun vaikutuksesta niin tyoelamaan, vapaa-ai-
kaan kuin ihmissuhteisiin. Kaikki vastaajat eivat ottaneet kantaa jokaiseen osa-aluee-

seen.

Ty6elamaa kuvasi 23 vastaajaa. Heista kahdeksan kertoi olevansa pois tyoelamasta
(tyokyvyttomyys, kuntoutustuki, ammatillinen kuntoutus), viisi kertoi olevansa eldk-
keelld ja kaksi sairaslomalla. Kahdeksan kertoi olevansa tyoelamassa, joista kuusi

mainitsi erikseen tekevansa osa-aikaisesti tai kevennetysti toita.

Kotitdiden tekemista oli kommentoinut 13 vastaajaa. Vastauksissa kuvailtiin, kuinka
kipu hankaloittaa tai estaa kokonaan tiettyjen kotitdiden tekemisen. Yleisimmin han-
kalia kotitoita olivat erilaiset siivoukseen ja ruoanlaittoon liittyvat tehtavat. Myos pu-

keutumisessa, peseytymisessd ja liikkkumisessa kerrottiin olevan haasteita. Osalla oli
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kdytossaan erilaisia tukevia palveluita. Niitd olivat mm. taksikyyti, lapsentukihenkil®,

henkilokohtainen avustaja, kotipalvelu ja perhetyo.

Toisinaan puolison on hoidettava kaikki kotiin ja lastenhoitoon liittyvd.
Tyét pystyn yleensd hoitamaan ja jos tilanne kdy ylivoimaiseksi, voin hd-
tdtilassa perua pdivdn varaukset (toimin yrittdjénd). (Vastaaja 26)

Palkkatydssd kevennetysti ja osa-aikaisesti, kotity6t véhdn kerrallaan
esim. siivous kestdd monta pdivdd. Jatkuva vdsymys kun ei saa nukuttua
kipujen takia. Matkustaminen ei onnistu eikd jaksa tavata ystdvié tai
pysty harrastamaan mitddn. (Vastaaja 25)

Yhdeksassa vastauksessa kuvailtiin kipujen vaikuttavan muutoin jaksamiseen. Kivun
tuomia haasteita jaksamiseen olivat mm. vasymys, hermojen kiristyminen, stressi,
masennus/mielialan lasku, hankaluutta ottaa muita huomioon tai olla lasna. Useam-
massa vastauksessa mainittiin kipujen vaikuttavan yéuniin negatiivisesti.
Harrastuksista kertoi seitseman vastaajaa. Harrastusten kuvailtiin joko loppuneen ko-
konaan tai vahentyneen, mutta myds tilalle tulleen uusia erilaisia harrastuksia. Viisi
vastaajista mainitsi ystavyyssuhteista. Kaikissa vastauksissa oli yhteista se, etta ysta-
via ei jakseta tavata kipujen vuoksi. Ystavyyssuhteiden myds kuvattiin rajautuneen

vahemmaksi ja yhteydenpidon muuttuneen puhelimen valityksella tapahtuvaksi.

Toistd pois jo 4,5v, kotiaskareet ja ruoan laitto hidastuneet. Tarvitsen
paljon apua eri asioihin, mm. siivoamiseen, pukemiseen, peseytymiseen,
kodinhoitoon sekd ruoan valmistamiseen. Vapaa-ajalta on jééneet pois
mieluisat harrastukset kuten héntsypesis, juoksu, luistelu, kutominen,
uinti. Tilalle tullut kéively ja lukeminen. Kivut rajoittavat ndéitékin paljon.
(Vastaaja 18)

En pysty kdymddn kokoaika téissd. Olen IGhihoitaja. Kotona kotitéitd

teen kivun sallimissa rajoissa. Aina ei jaksa tavata ystévid kun kipulddk-
keet vdsyttdd eikd poista kaikkea kipua. (Vastaaja 20)

7.3 Suhde perheen jaseniin

Seuraavaksi kdydaan lapi se, mitad vastauksia oli saatu kysymykseen, joka kasitteli ki-

pusairaan vanhemman suhdetta eri perheenjdseniin seka perheen dynamiikkaa.
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Perheen ilmapiiri ja suhde lapsiin oli koettu hyvaksi (kuvio 3.) Kaikki vaitteeseen vas-
tanneet (n=29) olivat valinneet olevansa joko tadysin tai jokseenkin samaa mielta siita,
etta heidan suhteensa lapsiin on hyva. Perheemme ilmapiiri on lammin ja valittava
vditteen kanssa taysin samaa tai jokseenkin samaa mielta koki olevansa suurin osa
(n=27) vastaajista. Yksi vastaaja ei osannut arvioida tilannettaan perheen ilmapiirin

suhteen ja yksi vastaaja oli jokseenkin erimielta.

100% 86%
.:é >3% 38%
(1]
o 50% 14%
o - 3% 3% 0% 0%
Q 0% |
Perheemme ilmapiiri on lammin ja valittava Suhteeni lapsiin on hyva
M taysin samaa mielta M jokseenkin samaa mielta M en samaa enka eri mielta
jokseenkin eri mielta M taysin eri mielta

Kuvio 3. Perheen ilmapiiri ja suhde lapsiin (n=29)

Suhdetta puolisoon seka kykya toimia taman kanssa yhteisymmarryksessa kartoitet-
tiin neljalla eri vaittamalla (kuvio 4). Naihin vaittamiin vastasi 25 kyselyyn vastan-
neista. 21 vastaajaa koki suhteen puolisoonsa hyvaksi (tdysin tai jokseenkin samaa
mieltd). Mahdollisuudesta puhua huolistaan puolisolle (n=22), seka kyvysta ratkaista
ristiriitoja puolison kanssa (n=18) oltiin paaasiassa joko taysin tai jokseenkin samaa
mieltd. Eniten vastaajat ilmoittivat eroavaisuuksia tasapuoliseen huolehtimiseen las-
tenhoitoon liittyvissa asioissa. Jokseenkin tai taysin erimieltd oli 9 vastaajaa. Suurin
osa kuitenkin koki lasten hoitoon liittyvien asioiden jakautuvan tasaisesti (jokseenkin

tai taysin samaa mieltad n=15).

0,

oo%  a8% = 40% 40%
+— 9 o, (J (]
2 20% 36% 32% 32% 28%
2 30% . 20%
3 20% 8% 8% o 8% 89%12%gy, o 8%
S 10% 0% 4% 0% . 4%

0% | | [ ] ]

Suhteeni puolisooni on Voin puhua puolisolleni  Pystymme puolisoni Huolehdimme puolisoni

hyva huolistani kanssa ratkotamaan kanssa tasapuolisesti
ristiriitoja hyvin lastenhoitoon liittyvista
asioista
M tdysin samaa mieltad B jokseenkin samaa mieltd ® en samaa enka eri mielta
jokseenkin eri mielta M taysin eri mielta

Kuvio 4. Suhde puolisoon ja puolison kanssa toimiminen (n=25)
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Perheeseen liittyvissa vaitteissa oli hieman hajontaa (kuvio 5). Perhettd koskeviin
vaitteisiin vastasi 28 kyselyyn vastannutta. Suurin osa vastaajista (89 %) koki, etta he
pystyvat yhdessa perheena sopimaan asioista (tdysin tai jokseenkin samaa mielta
n=25) Vastaajista 3 oli jokseenkin erimielta siita, ettd he perheena pystyvat sopimaan
asioista. My0s perheen kanssa riittavasti aikaa koki viettavansa yli puolet (n. 65 %)
vastaajista (tdysin tai jokseenkin samaa mieltd n=18). Perheen kanssa riittavasti vie-
tettdavasta ajasta jokseenkin tai taysin erimieltd oli 7 vastaajaa. Kolme vastaajista ei
osannut maaritelld tilannettaan perheen kanssa vietettdavan ajan suhteen. Kaikista
eniten mielipiteita oli jakanut vaite kotitdiden jakaantumisesta tasan perheenjasen-
ten kesken. Tdysin tai jokseenkin samaa mieltd oli 14 vastaajaa (50 %). Jokseenkin tai
taysin erimieltd oli 12 vastaajaa (43 %). Kaksi vastaajista ei osannut maaritella tilan-

nettaan kotitéiden suhteen.

60% 57%
50% .
£ 40% 32% —_
0, 0, 0,
T 30% 25% 25% 25% 21%
o
< 20% 11% 11%
. 10% 9 7%
0 0%
0%
Pystymme yhdessa perheena Kotityot jakautuvat Vietdamme perheena riittavasti
sopimaan asioista perheessamme tasaisesti eri aikaa yhdessa
perheenjdsenten kesken
M taysin samaa mielta B jokseenkin samaa mieltd M en samaa enka eri mielta
jokseenkin eri mielta taysin eri mielta

Kuvio 5 Perheen dynamiikka (n=28)

7.4 Lasten tavat reagoida vanhemman oireiluun

Lasten reagointi tapoja vanhemman oireiluun kartoitettiin asteikkokysymykselld.
Kaikki kyselyn tayttaneet olivat vastanneet tahan kysymykseen (n=30). Vastaus vaih-
toehtoina kuhunkin reagointitapaan olivat ei koskaan, harvoin, useimmiten ja aina.

Naiden tavoitteena oli kerata tietoa siitd, mitka reagointitavat ovat yleisimpia tai
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sellaisia, joita vanhemmat ovat pistdaneet merkille. Vastaukset jakautuivat kahteen eri

kategoriaan; suorat ja epdsuorat ilmaisutavat (kuviot 6 ja 7).

Selkedsti enemman oli havaittu suoria reagointitapoja (kuvio 6) kuten yritysta ilah-
duttaa ja lohdutuksen tarjoamista. Huolen ilmaisemista daneen ja halukkuutta auttaa
kotitdissa oli hieman harvemmin. Lisdksi kysymyksessa oli mahdollista lisdtd oma rea-
gointitapa, johon vastauksia kertyi 14. My0s naissa vastauksissa korostui suorat ilmai-
sutavat. Eniten vastauksissa nakyi lapsen/lasten huolen ilmaisu ddneen tai halu saada
lisaa tietoa. Muutamassa vastauksessa oli myds kerrottu lasten tarkkailevan esimer-

kiksi vanhemman oireita.
Lapsi hakee lohtua minun (kipusairaan) sylistd sillé hdntd pelottaa se
miten jaksan/pdrjddn. (Vastaaja 10)

Lapsi jattdd asioita tekemdittd tai pyytdmdttd, etten rasitu. (Vastaaja
19)

Tiedustelua siitd jos diti joutuu sairaalaan. (Vastaaja 24)

Tarkkailua vaarallisista oireista. (Vastaaja 23)

o 57%
60% 50%
50% 43% 43%
= 9 0
= 40% 33% - 30%
9 30% . 23% 23%
o o,
5 20%  13% . 17%
7% 79 10%
10% 3% 3% I
0% |
huolen ilmaisemista lohdutuksen yritysta ilahduttaa halukkuutta auttaa
ddneen tarjoamista esim. kotitoissa
ei koskaan harvoin B useimmiten Maina

Kuvio 6. Lasten suorat reagointitavat (n=30)

Epédsuorista reagointitavoista (kuvio 7) useimmiten oli huomionhakemista. Uhma-
kasta kayttaytymista ja vetaytymista omiin oloihin oli Iahes yhta paljon. Itkuisuutta

arvioitiin olevan vahiten (ei koskaan 43 %) Avoimiin kenttiin epasuorista
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ilmaisutavoista mainittiin lasten omat fyysiset oireet, vihaisuus ja kiukuttelu menojen

peruuntuessa, seka koneella pelaaminen.

Pahimmillaan lapsi saa itse fyysisié oireita. (Vastaaja 19)

Kiukkua, jos kipukohtausten takia lasten menot peruuntuu.
(Vastaaja 24)

Koneella pelaamista. (Vastaaja 21)

60% 53%
50% 20% 47% 43%
0
= 40% 33% 37%
c 0,
§ 30% 23% 27% 0%
S 20% 17% ’ 17%
10%
10% 7% 39
0% . 0%
0% |
vetdytymistda omiin  huomion hakemista uhmakasta itkuisuutta
oloihinsa kayttaytymista

ei koskaan harvoin B useimmiten Maina

Kuvio 7. Lasten epdsuorat reagointitavat (n=30)

7.5 Kipusairaudesta keskusteleminen

Kipusairaudesta oli keskusteltu useiden eri ammattilaisten kanssa (kuvio 8). Yleisim-
min ammattilaisista oli puhuttu lddkarin kanssa (n=27), toiseksi eniten fysiotera-
peutin kanssa (n=19) ja kolmanneksi eniten sairaanhoitajan kanssa (n=17). My0s psy-
kologille (n=14), sosiaalityontekijalle (n=11), psykiatriselle sairaanhoitajalle (n=8), toi-
mintaterapeutille (n=7), neuvolantyontekijalle (n=6), psykoterapeutille (n=5), seura-
kunnan tyontekijalle (n=5), kuntoutuksenohjaajalle (n=3), perheterapeutille (n=2) ja
parisuhdeterapeutille (n=2), sekd mielenterveystoimiston tyontekijalle (n=1) oli kes-
kusteltu kivusta. Kaksi vastaajaa kertoi, ettei ole keskustellut kivusta ammattilaisen

kanssa ja nelja vastasi puhuneensa jollekin muulle kuin listalla mainitulle
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ammattilaiselle. Avoimeen kenttdadan muiksi henkildiksi oli kerrottu lapsen ladkari, ki-

puhoitaja, vertaisryhman muut kipupotilaat ja yksityinen tydnohjaaja/kuraattori.

Ladkari (n=27) nEEE——  90%
Fysioterapeutti (n=19) I 63,33%
Sairaanhoitaja (n=17) N 56,67%
Psykologi (n=14) I 46,67%
Sosiaalityontekija (n=11) I 36,67%
Psykiatrinen sairaanhoitaja (n=8) I 26,67%
Toimintaterapeutti (n=7) I 23,33%
Neuvolan tyontekija (n=6) I 20%
Seurakunnan tyontekija (n=5) I 16,67%
Psykoterapeutti(n=5) I 16,67%
Joku muu, kuka?(n=4) . 13,33%
Terveydenhoitaja (n=4) I 13,33%
Kuntoutuksenohjaaja (n=3) mEE 10%
Kunnan perheneuvonnan tyontekija (n=3) I 10%
En ole keskustellut ammattiauttajan kanssa (n=2) HE 6,67%
Parisuhdeterapeutti (n=2) Wl 6,67%
Perheterapeutti (n=2) W 6,67%
Mielenterveystoimiston tyontekija (n=1) M 3,33%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentit

Kuvio 8 Ammattiryhmat, joiden kanssa vastaajat (n=30) olivat keskustelleet

Ammattilaisten kanssa kdydyista keskusteluista lisda avoimeen kysymykseen kertoi
24 vastaajaa. Eniten oli puhuttu kivun vaikutuksista elamaan eri osa-alueilla. Myds
ladkitys oli nostettu useassa vastauksessa esille. Yhtd monta kertaa oli nostettu esiin
sekd oma jaksaminen, etta kivun vaikutus lapsiin/perheeseen, seka arkeen. Keskuste-
lun aiheita olivat olleet esimerkiksi lapsen kehityksen tukeminen, kipujen vaikutus
vanhemmuuteen sekd perheen dynamiikkaan, omien kdaytosmallien muuttaminen ja
huoli lasten kuormittumisesta, sekd perheen jaksamisesta ja siita miten kipu vaikut-
taa omaan toimintakykyyn. Ylipaataan arjessa selviytymisesta ja kipujen kanssa ela-

misesta oli mainittu useammassa vastauksessa.
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Olen hakenut apua miten toimia lasten kanssa, kuinka ndyttéd kipu ja
muutosta omiin toimintamalleihin. (Vastaaja 7)

Miten pyrkié huolehtimaan ettei lapset pelkdisi tai jdisi yksin omien aja-
tusten kanssa, kun diti on huonossa kunnossa. Miten viilttdd oma
kiukku lapsille silloin kun voimavarat véhissd kivun takia. (Vastaaja 24)

Kivun tuomista vaikeuksista asioiden hoitamisessa. Kipujen vaikutuk-
sesta vanhemmuuteeni. (Vastaaja 27)

Jaksamisesta, Iddkityksestd, arjessa selviytymisestd. (Vastaaja 4)

Perheen jaksamisesta ja kuinka kipuni vaikuttaa todella moneen asiaan.
(Vastaaja 29)

16 vastaajaa tarkensi, mista haluaisi ammattilaisten kanssa viela keskustella. Useam-
massa vastauksessa tuotiin selkedsti tarvetta neuvoille, kuinka lasten kanssa voisi pu-
hua kivusta. Lisaksi kaivattiin konkreettista tietoa, minkalaista tukea ja apua olisi
mahdollista saada arkeen ja talouteen. Muutamassa vastauksessa nousi esiin kivun
vaikutus seksielamaan ja avun tarve siita keskustelemiseen. My6s apua omaan voin-
tiin, jaksamiseen tai oireiden kanssa parjaamiseen kaivattiin useammassa vastauk-
sessa. Kahdessa vastauksessa kerrottiin, etteivat vastaajat koe tarvetta ammattilai-

sen kanssa keskustelemiseen, vaan he saavat tukea ja apua lahipiirilta.

Kivun kanssa pdrjddmisestd. Ja siitd, kuinka kertoa lapsille ikéitasoisesti
kipusairauksistani. Huonosti olemme tdhdn mennessd kertoneet.
(Vastaaja 5)

Kuinka auttaa lasta ymmdirtémddn ettei kipuni ole vaarallista.
(Vastaaja 25)

Onko mahdollista saada apua arkeen ja talouteen. Haluaisin apua sosi-
aalityéntekijdltd ja psykologilta. (Vastaaja 3)

Kivun vaikutus seksieldmddn. (Vastaaja 21)

Miten eteenpdin kun oma jaksaminen alkaa olemaan loppu.
(Vastaaja 18)

Kipusairaudesta puhutaan usein muillekin kuin ammattilaisille. Kipusairauden vaiku-

tuksesta elamaan puhumisesta (kuvio 9) muun kuin ammattilaisen kanssa yleisin oli
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ystava (n=25), toisena oma sukulainen (n=18) ja kolmantena puoliso (n=15). My0s
tyokavereille (n=5) ja puolison sukulaisille (n=5) oli puhuttu kivun vaikutuksesta ela-
maan. Muiksi henkiloiksi (n=3) kerrottiin avoimessa kentdssa ex-mies, omat vanhem-
mat, vertaisryhmalaiset ja sisarukset. Kolme vastasi, ettei heilld ole muita henkil6it3,

joille voisivat puhua kipusairauden vaikutuksesta elamaansa.

¥V . 25
oma sUkulainen | 18
Puoliso | 15
puolison sukulainen | 5
tySkaveri | 5
Eiole muita sy 3
Joku muu, kuka? B 3

0 5 10 15 20 25 30

Vastausten maara

Kuvio 9 Muut henkil6t, joiden kanssa keskusteltu (n=30)

7.6 Lasten huomiointi ammattilaisten keskusteluissa

Kyselyssa kartoitettiin ammattilaisten kanssa yleisesti kaytyjen keskustelujen lisdksi
sitd, oliko keskusteluissa ollut mukana lapsia tai haluaisivatko vastaajat, etta lapset
olisivat mukana ammattilaisten kanssa kaydyissa keskusteluissa ja mita he sielld halu-
aisivat keskustella. My6s ammattilaisten taholta lasten puheeksi ottamista kartoitet-

tiin.

Lapset/ perheen elamantilanne oli otettu puheeksi (kuvio 10) yli puolella vastaajista
(59 %, n=17). Vastauksissa puheeksi ottaneiksi ammattilaisiksi mainittiin psykologi,
kuntoutuksenohjaaja, neuvolan terveydenhoitaja, psykiatri, |adkari, psykiatrinen sai-
raanhoitaja, kipuhoitaja, neurokirurgi, puheterapeutti, osaston hoitajat, tyoterveys-
ladkari ja sosiaalityontekija. Muutama mainitsi keskustelleensa aina jokaisen ammat-

tilaisen kanssa myds lapsista/ perheen elamantilanteesta.
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Eidl %
(n=12)

Kylla 59 % (n=17)

Kuvio 10 Lasten puheeksi ottaminen ammattilaisen taholta (n=29)

Aiheet, joista oli keskusteltu, koskivat vanhemman omaa jaksamista, lasten suhtautu-

mista tilanteeseen, lapsen tukemista ja koko perhetta.

On, kuntoutuksen ohjaaja. Keskustelimme siitd, ettdi emme ole juuri-
kaan selittdneet lapsille tilannettani. (Vastaaja 5)

Neuvolan th, lasten ndkékulma kipu asiaan. Erittdin hyvd kokemus.
(Vastaaja 6)

Lddkdri. Myds psykiatrinen sh:n kanssa puhuttu minun jatkuvasta rai-
voamisesta kotona ja lapsen kdrsimyksestd siihen liittyen.
(Vastaaja 13)

Oikeastaan kaikkien kanssa on puhuttu myds lapsista ja heiddn suhtau-
tumisesta tilanteeseen, jaksamisesta, peloista, teinien huolista ja edes-
ottamuksista, ylipddtddn koko perheen tilanteesta. (Vastaaja 18)

Muutama koki, ettei lapsia tai perheen tilannetta ollut huomioitu, ennen kuin he itse

hakivat apua.
Ei ole, itse on pitdnyt aloittaa keskustelu ja avun hakeminen.
(Vastaaja 21)

Kukaan ei ole huomioinut ennen kuin itse hain lapselle apua.
(Vastaaja 19)

Eipd juuri. Enemmdin toivoisin ettd ajateltaisiin koko perhettd eikd pel-
késtddn minua. (Vastaaja 29)
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Yhdeksan vastaajaa oli kertonut keskusteluissa mukana olleen lapsia (kuvio 11). Kaksi
heista mainitsi lapsien olleen mukana muuten vain heidan omalla kaynnillaan. Yksi
vastaajista kertoi, ettd hdnen vammainen lapsensa on mukana lapsen omia asioita
koskevilla laakarikaynneilla. Erilaisiksi kaynneiksi nimettiin mm. Neuvolan ikakausitar-
kastus ja kouluterveyshuollonkdynti. Muuten vastauksissa kerrottiin, ettd ammattilai-
sista paikalla oli ollut mm. perhetyontekija, sosiaaliohjaaja, perhetydn ohjaaja, perhe-
neuvoja ja yksityinen tyénohjaaja/kuraattori. Vain muutama vastaus avasi tarkem-

min mista kaynneilla oli keskusteltu.

Kylla; 9;
30%

Ei; 21;
70 %

Kuvio 11 Lasten mukana olo ammattilaisten kanssa kadydyissa keskusteluissa (n=30)

Perhetyéntekijd haastatteli lapsia mitd he haluaisivat ettd perhe toimisi.
Paikalla koko perhe. (Vastaaja 7)

Lapset ja keskusteltiin siitd miten didin kiukkuisuus voi useimmiten joh-
tua kivusta. (Vastaaja 27)

Lahes puolet vastaajista (n=14, 47 %) haluaisi kdyda keskusteluja ammattilaisten
kanssa, niin etta lapsi/lapset olisivat mukana (kuvio 12). Heista 11 vastasi avoimeen
kysymykseen siitd, minkalaista keskustelua yhdessa lasten ja ammattilaisten kanssa
haluttaisiin kdyda. Aihe, josta eniten toivottiin keskustelua, oli lasten ajatukset. Mil-
laisia ajatuksia ja mahdollisesti pelkoja heilld on. Kuinka tukea lasta tai etta lapsi saisi
puhua tuntemuksistaan ja tarvittaessa kysya mielenpdalla olevista asioista. Lisaksi
toivottiin tietoa sairaudesta ja sen aiheuttamista oireista ja niiden vaikutuksesta ih-
miseen ja arkeen. My0s vinkkeja ja neuvoja arkeen, perheen sisaisiin rooleihin, seka

keskustelu apua koko perheen huomioimiseen kaivattiin. Myds aiemmassa
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kysymyksessa (kohta 7.5), joka koski yleisesti halua kdyda keskustelua ammattilaisen

kanssa, nousi esiin tarve saada neuvoja, kuinka puhua lapsille sairaudesta.

Kylla; 47 %
(n=14)

En; 53 %
(n=16)

Kuvio 12 Haluttaisiinko lapsia keskusteluihin ammattilaisten kanssa (n=30)

Neuvoja ja vinkkejé. Lapset uskaltavat monesti ulkopuolisille paljastaa
vaikeita asioita. (Vastaaja 7)

Juuri kivun laukasemien liitdnndisten (unettomuus, ahdistus, masennus)
vaikutuksista ihmiseen ja ettei rakkaus lapseen ole edelleenkddn ehdol-
listettua. (Vastaaja 13)

Lapsi saisi tietoa sairaudesta ja jos hdnelld itsellédn on kysyttdvad niin
saisi eri ndkékulmasta vastauksen. (Vastaaja 15)

Sellaista keskustelua, jossa lasten tuntemukset ja ajatukset tilanteesta
huomioidaan ja kdsitellddn heiddn pelkojaan liittyen sairauteeni. (Vas-
taaja 20)

7.7 Kipusairaudesta keskusteleminen lasten kanssa

Yksi tarkeimmista kysymyksista tutkimuksen kannalta oli se, kuinka perheen lasten
kanssa on keskusteltu kipusairaan vanhemman oireilusta ja sairaudesta. Kysyttdessa
onko vastaaja keskustellut lapsen/lasten kanssa vanhemman kipusairaudesta tai sen
aiheuttamista oireista 29 vastasi myontavasti. Vain yksi vastasi kieltdvasti. Lisdkysy-
myksena oli minkalaisissa tilanteissa ja miten lasten kanssa on keskusteltu kipusai-

raudesta tai sen oireista. Lisdkysymykseen vastasivat kaikki lapsen/lasten kanssa
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keskustelleen vanhemmat. Vastaaja, joka ei ollut puhunut lapsen/lasten kanssa ei ol-

lut avannut syyta keskustelemattomuuteen.

Eniten vanhemman kipusairaudesta tai sen oireista oli keskusteltu silloin kun kipu oli
erityisen voimakasta tai vaikutti vastaajan toimintakykyyn. Esimerkiksi silloin, kun
vanhempi oli estynyt osallistumasta johonkin toimintaan tai on reagoinut voimak-
kaasti arsykkeisiin. Osa kertoi kivusta keskustelevan arjessa viikoittain tai jopa paivit-
tdin. Muutama vastaaja kertoi kivun olevan niin ldsna arjessa, ettei siitd puhumista
tai sen kasittelya jatkuvasti ole mahdollista sivuuttaa. Viidessa vastauksessa eriteltiin
lasten kanssa keskustelleen etukateen esimerkiksi ennen tulevia leikkauksia. My&s
esimerkiksi kipulddkityksen alkaessa oli lasten kanssa kayty lapi millaisia sivuvaikutuk-

sia ladkkeet voivat aiheuttaa.

Joka pdivd. Minulla on kipumittari seindlld josta lapset ja puoliso voi tar-
kastaa kannattaako mitd kysyd tai ehdottaa menoa. (Vastaaja 8)

Silloin varsinkin kun kipu rajoittaa tekemistd enemmdin. (Vastaaja 15)

Ihan perheen arjessa jutellaan kaikesta. Ennen leikkauksia ja niiden jdl-
keen ollaan kéyty tilanteet ldpi. (Vastaaja 1)

Kipusairaudesta puhuttaessa lapsille oli eniten kerrottu konkreettisesti kivun vaiku-
tuksista omaan olotilaan. Lapsille oli tarkennettu, ettd vanhemman reaktio ei johdu
lapsesta, vaan sairaudesta ja sen aiheuttamista oireista. Esimerkiksi, etta kipu ei
johdu suoraan lapsesta, vaan lapsen kiipedmisesta syliin ja sen tuomasta painosta.
Lapsille oli myds kerrottu, jos vanhempi on vasynyt tai kirea sairauden vuoksi. Yh-
dessa vastauksessa korostettiin syyn kertomisen auttaneen, silla lapsi ymmarsi syyn
olevan vanhemman sairaudessa, eika lapsessa. Lapsien kanssa puhuessa oli myo6s
kerrottu mika vanhemman oloon auttaa (nukkuminen, hetken lepdaminen) tai etta
vanhempi esimerkiksi kayttaa ladkkeita, jotka helpottavat oloa. Yksi vastaajista oli
myos kertonut kdyneensa asioita kirjallisen materiaalin kanssa ldpi lasten ollessa kiin-

nostunut fysioterapian keinoista.

Kun minua sdrkee saatan olla kiukkuinen drtyisd jne ja kertonut ettd se
ei johdu hénestd vaan kivuista. Syyn kertominen lapselle helpotti ja
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vaikutti positiivisesti eldimddmme, jotta hdn ymmdrtdd ettei vika ole hd-
nessé vaan minusta johtuvista syistd. (Vastaaja 12)

..Kerron ettd drtymykseni ei ole lasten vika, se ei johdu heistd ja etté he
ovat rakkaita. Kerron ettd pdrjddn ja saan Iddkettd miké auttaa.
(Vastaaja 10)

Kun oireilu on ollut pahimmillaan, on lasten kanssa puhuttu tilanteesta
rehellisesti ja pyritty poistamaan turhia pelkoja siihen liittyen. Sairaa-
laan jouduttuani puolisoni keskusteli lastemme kanssa asiasta rauhassa
ja vastasi kaikkiin kysymyksiin. (Vastaaja 26)

Kipukohtausten, sairaalareissun tai leikkausten jalkeen useampi kertoi kdyneensa ti-
lanteet lapi lasten kanssa, jotta heille ei jdisi pelkoja tilanteesta. Lasten huolta ja pel-
koa oli lievennetty mahdollisuuksien mukaan kertomalla, ettei kipu tai sairaus ole
tarttuva tai ettei siihen kuole. Erdan vastaajan ollessa sairaalassa oli puoliso keskus-
tellut lasten kanssa ja vastannut kaikkiin heille mieleen tulleisiin kysymyksiin. Yhdessa
vastauksessa kerrottiin, ettd myos sairauden levidamisen mahdollisuudesta oli keskus-
teltu. Toisessa vastauksessa kerrottiin lasten kanssa keskustelleen my6s sairauden

periytyvyydesta ja sen tuomista haasteista.

7.8 Avun tarve

Vastaajista yli puolet (57 %, n=17) kaipaisi apua tai tukea perheelleen. Keskusteluapu
ja tuki lapselle olivat eniten toivotuimmat tuen muodot. Lapsien kohdalla keskustelu-
avun tarpeeksi nousi huoli lasten peloista. Lapsille kaivattaisiin luotettavaa henkil63,
jolle voisi vapaammin kertoa tuntemuksistaan. Keskustelua kaivattiin myos koko per-
heen kesken, etta puolison kanssa. Erds vastaaja korosti huoltaan siitd, ettei puoliso
ota riittavasti vastuuta. Aikuiselle kuuluvat hommat jaavat lapsen harteille, vaikka ei

ole lapsen asia huolehtia ja murehtia aikuisille kuuluvista asioista.
Keskusteluapua, ettei olisi lapsilla morkéjd, mitd pohtivat ehkdpd yksin.
(Vastaaja 5)

Neuvoja miten jutella lapsille sairaudesta ja kivusta ja miten huolehtia
lasten jaksamisesta. (Vastaaja 24)

Keskustelua koko perheen voinnista. (Vastaaja 29)
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Muutamassa vastauksessa nostettiin myos esiin, ettd kahdenkeskista aikaa vanhem-
pien kesken ei ole ollut ja sille olisi tarvetta. Lapsille kaivattiin tukihenkil6a tai seuraa
esimerkiksi ulkoiluun tai harrastuksiin. Konkreettista apua arkeen ja kodinhoitoon
kaivattiin viidessa eri vastauksessa. Toive paremmasta kivunhoidosta oli mainittu

kahdessa vastauksessa. Yhdessa vastauksessa kaivattiin myos taloudellista apua.

Lapsille toivoisi kummi vanhemman joka veisi ulos ja kenen kanssa ju-
tella. (Vastaaja 7)

Teinitytdille seuraa erilaisiin harrastuksiin, kuljetuksiin, mitd itse ei oi-
kein jaksa. (Vastaaja 25)

Konkreettista apua kotiin. (Vastaaja 4)

Tulossa olevien leikkausten vuoksi tarvitsisimme kodinhoitoapua.
(Vastaaja 13)

7.9 Kyselyn herattamat tunteet ja ajatukset

Varsinainen otsikko oli, etta tdhan kohtaan voi kertoa vapaasti ajatuksia kyselysta tai
sen herattdamista tunteista. Lisdohjeena oli, ettd halutessaan voi myos tarkentaa jo-
tain kohtaa tai kertoa muuten avoimemmin omasta tilanteesta aiheeseen liittyen. Ta-
man takia myos vastausten sisalto vaihteli paljon. Vapaamuotoisempaa palautetta

kertoi 17 vastaajaa.

Useampi oli nostanut esiin huolen lasten jaksamisesta. Vastaajat kokivat mm. huonoa
omatuntoa ja huolta siitd, ettd oma sairaus aiheuttaa lapselle surua, pelkoa ja huolta
ja sen seuraaminen tekee itselle pahaa. Yksi vastaaja koki kyselyn aiheuttaneen ah-
distavaa oloa, silla oli jo valmiiksi huolissaan sairautensa vaikutuksista lapsiin ja ky-

sely vain lisdsi sita.

Muutama avasi oman sairauden/ kiputilanteensa nykytilaa ja sen hoitoon liittyvia
haasteita. Myds Suomen kivunhoidon laatua kritisoitiin. Yksi vastaajista pohti, etta
olisi toivoinut lapset otettavana aikaisemmin mukaan, silla kuntoutuskurssille oli saa-

nut osallistua vasta lapsen taytettya 18 vuotta. Yhta vastaajaa huoletti
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epadoikeudenmukainen kohtelu tydpaikalla, sekd pelko toiden katkeamisesta kipujen
vuoksi. Yhdessa vastauksessa myos mainittiin koronan vaikuttaneen perheen arkeen

rajoittamalla aktiviteetteja, jotka aiemmin ovat olleet mahdollisia.

Suomessa tarjotun “avun” tuntien, lapsiperheille, herattaa tallaisiin ky-
symyksiin vastaaminen pelkoa. Olen iloinen, etta sain vihdoin anonyy-
misti kertoa jollekin tasta. (Vastaaja 7)

Useampi vastaaja kiitti aiheen valinnasta ja kehui aihetta tarkeaksi. My6s muita kii-
tollisuuden aiheita oli, kuten se etta puoliso on jaksanut olla apuna ja tukena hanka-
lasta tilanteesta huolimatta. Kiitollisia oltiin laheisistd, jotka auttavat tarvittaessa. Eri-
tyiskiitoksen sai myos parisuhdeterapeutti, joka yllattavana tahona oli laittanut py6-
rat pyorimaan. Lasten kasvaessa kohti itsendistymistd oman vastuun kerrottiin hel-
pottavan. Kahdessa eri vastauksessa myos korostettiin sitd, etta kipusairauden myéta
vanhemmat kokivat, etta lapset ovat empaattisempia ja sairauden aiheuttama ti-
lanne on jopa hionut perhetta yhteen, jossa kivun rajoituksia ymmarretaan ja perhe

on apuna ja tukena seka toimii hyvin yhteen.

Koen, ettd kokemus sekd omasta ettd perheenjéisenten kivusta, on teh-
nyt lapsistamme empaattisempia. He ymmdrtdvadt, etté toisinaan on
elettdvd kivun ehdoilla. Olemme pyrkineet aktiivisesti luomaan toi-
veikasta, empaattista ja stemppaavaa ilmapiirid. (Vastaaja 26)

8 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyo oli tutkijalle ensimmainen ammattikorkeakoulutasoinen tyo. Taméa on
vaikuttanut tyon sujuvuuteen seka tutkimuksen toteuttamiseen. Tekija tyoskenteli
yksin, joka osaltaan ohjasi tutkimusten analysointia ja vaikutti osaltaan tutkimusten
tuloksiin. Tydssa noudatettiin aineistoldhtodisen sisdllonanalyysin menetelmas, jonka
myota tuloksista saatiin kerattya tutkimuskysymysten kannalta tarkeita tietoja. Kysy-
mykset olivat tuottaneet toivotun kaltaisia vastauksia, eikd vaarinymmarryksia tai ai-
heesta eksymista juurikaan ollut. Aineistoa kasiteltiin hyvaa tieteellista kaytantoa ja

tietosuojaa noudattaen. Tutkittavilta pyydettiin kyselyn alussa lupa vastausten
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kdyttamiseen opinndytetyossa, aineisto sdilytettiin tietosuoja huomioiden ja tutki-

mustuloksissa huolehdittiin vastaajien anonymiteetin sdilymisesta.

Kyselytutkimus toteutettiin verkkokyselyna, jossa ei keratty henkilo- tai yhteystietoja.
Vastaajien henkil6llisyys ei kaynyt ilmi missaan tutkimuksen vaiheessa. Kyselyn ai-

neisto, seka avoimissa kysymyksissa mahdollisesti ilmi tulleita yksiloitavia tietoja kasi-
teltiin salassapitovelvollisuutta noudattaen, eika niita kasitellyt kukaan muu kuin tut-

kimuksen tekija ja ne havitettiin opinndytetyon hyvaksymisen jalkeen.

Verkkokyselyn haasteena on se, etta tutkija ei voi rajata vastaajia. Kun kysely julkais-
taan esimerkiksi sosiaalisen median alustalla, tutkija ei voi vaikuttaa siihen kuka kyse-
lyyn vastaa. On myos tarkeaa huomioida, etta verkkokyselyyn vastaavat yleisemmin
nuoremmat henkilot, eika kaikilla kohderyhmaan kuuluvilla valttamatta ole kaytos-
sadn tietokonetta tai muuta kyselyn tayttamiseen tarvittavaa laitetta. (Valli, Perkkila
2018, 120.) Kaikki eivat myodskaan kayta sosiaalisen median palveluita. Tama vakisin-
kin rajaa osan kohderyhmaan kuuluvista kyselyn ulkopuolelle. Kohderyhmaan kuulu-
vien vastaajien saavuttamisessa auttaa tutkijan omat rajaukset siitd, keille tutkimus
on osoitettu ja niiden ilmaiseminen kyselyn alussa. Mikali vastauksissa tulee ilmi tie-
toja, jotka eivat tayta kohderyhman kriteereja, voidaan vastaus jattda aineistosta
pois. Lisaksi halutun kohderyhman saavuttamiseksi on tarkeda pohtia milla alustalla
kysely julkaistaan, jotta se tavoittaisi mahdollisimman paljon kohderyhmaan kuuluvia
vastaajia. Taman kyselyn alustaksi valikoitui kohderyhman saavutettavuudeksi yhdis-

tys, joka tarjoaa tukea ja apua kivuista karsiville.

Verkkokyselyn positiivisia puolia on sen tutkijan omia tyovaiheita vahentava vaikutus.
Aineistoa ei tarvitse erikseen syottaa tai litteroida, vaan ne ovat valmiiksi sahkoisessa
muodossa. Vastaukset ovat suoraan vastaajan itse kirjoittamassa muodossa eika
lyontivirheita tai vastaavia tapahdu, kuten aineiston syotto- ja litterointi vaiheessa

voisi kdyda, joka puolestaan lisaa luotettavuutta. (Valli, Perkkild 2018, 118.)

Kyselya oli avattu 144 kertaa. Vastaaminen oli aloitettu 63 kertaa. Lopullisia vastauk-

sia oli annettu 32. Syyta kyselyn tayttamisen keskeyttamiseen ei tutkijalle selvinnyt.
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Webropol-palvelun seurantatilastosta kay ilmi, etta kysely oli ollut auki muutamalla
vastaajalla poikkeavan (47-84 min) kauan keskiarvoon (13 min) ndhden. Tama voi
johtua siitd, etta kyselya ei ole taytetty kerralla loppuun ja osa vastaajista on saatta-
nut keskeyttaa kyselyn tayttamisen kokonaan unohdettuaan sen kerran kesken. Ky-
sely on my0s saatettu sulkea tai sivu paivittaa kesken vastaamisen, jonka takia osa
vastaajista ei valttamatta ole halunnut aloittaa kyselyn tayttamista alusta. Vastaajien
maara oli kohtuullinen verkkokyselyn saavutettavuuteen nahden. Kysely jaettiin yk-
sittdisen yhdistyksen Facebook kanavissa, joka rajaa vastaajakuntaa. Verkkokysely oli
kuitenkin myo6s yhdistyksen julkisella paasivulla, josta kuka tahansa on voinut vastata
kyselyyn. Vastauksista rajautui ulos vain 2 vastaajaa, joiden vastauksia ei voitu hyo-
dyntaa tutkimuksessa. Vastaajat olivat kohderyhmaa ja kyselytutkimus tuotti toivot-
tuja vastauksia, joten tutkimus itsessaan oli onnistunut, vaikka otanta kohderyhmaan

nahden on pieni.

9 Johtopaatokset ja pohdinta

Opinndytetyossa tutkittiin avoimen verkkokyselyn avulla kipusairautta sairastavien
vanhempien kokemubksia kipusairaudestaan puhumisesta niin ammattilaisten kuin
lastensa kanssa. Lisaksi kartoitettiin minkalaista tukea ja apua he kaipaisivat. Tassa
luvussa kuvataan johtopaatokset ja tutkijan pohdintoja tutkimuksen tuloksista. Alalu-
vuissa kerrotaan tiivistetysti vastaajien taustoista seka kasitellaan erikseen kunkin
tutkimuskysymyksen pohjalta tehdyt johtopaatokset. Tarkeimmat tulokset on koottu

tiivistetysti kuvioon 14.

« kivun vaikutus omaan jaksamiseen ja toimintakykyyn
¢ vanhemman sairauden vaikutus lapsiin ja perheeseen
¢ huoli lasten kuormittumisesta

Ammattilaisten kanssa

keskustelu

Miten vanhemmat ovat « keskustelut tapahtuma hetkelld (arjessa kivun vaikuttaessa

Ve h toimintakykyyn)
a§|te e_Et vanhemman ¢ ennakoivat keskustelut (ennen leikkausta/la&kityksen aloittamista)
kroonista klpua lasten kanssa? * Tilanteiden kasittely jalkikateen (kipukohtauksen/leikkauksen jalkeen)

« keskusteluapua lapsille/ lasten kanssa keskustelemiseen
Minkalaista tukea vanhemmat o lapsen jaksamisen tukeminen, kuormittumisen ennaltaehkaisy

kaipaavat? ¢ keskusteluapua vanhemmille omaan jaksamiseen ja kivunhoitoon
¢ konkreettista apua kotiin

Kuvio 13. Tulokset tiivistettyna tutkimuskysymyksittdin
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9.1 Kipu vaikuttaa perheen elamaan

Vastaajat olivat kaikki tydikaisia, mutta heista vain osa oli tyéelamassa. Osa oli koko-
naan pois tyoelamasta ja ne, jotka olivat tydelamassa, tekivat suurimmaksi osaksi
osa-aikaista tai kevennettya tyota. Kivut siis vaikuttivat merkittavasti vastaajien toi-
mintakykyyn. Myds kotitdiden tekeminen oli hankaloitunut tai estynyt kokonaan.
Harrastukset olivat padasiassa vahentyneet tai jadneet kokonaan kipujen vuoksi.
Myos ystavyyssuhteiden yllapito oli osalla haastavaa. Osalla oli jo kdytossaan erilaisia
tukevia palveluita kuten taksikyydit, lapsen tukihenkil®, henkil6kohtainen avustaja,
kotipalvelu ja perhetyd. Vastaajien elamantilanteet olivat haastavia ja kipu rajoitti ar-

kea huomattavasti.

Perheen sisdisissa suhteissa ei ilmennyt merkittdvia haasteita. Suhde lapsiin ja per-
heen ilmapiiri koettiin kaikkien vastaajien osalta hyvaksi. Suurin osa puolisoa koske-
viin kysymyksiin vastanneista koki, etta puolison kanssa pystyttiin ratkomaan ristirii-
toja, suhde puolisoon oli hyva ja puolisolle pystyttiin puhumaan huolista. Vastaajat
myos kokivat, ettd he pystyvat perheena sopimaan asioista. Eniten ristiriitaa syntyi
vaitteista lastenhoidon tasapuolisesta jakautumisesta puolison kanssa, kotitoiden ja-
kautumisesta tasaisesti perheenjdsenten kesken seka riittavasti perheena yhdessa
vietetystd ajasta. Nama ovat kuitenkin varsin yleisia aiheita myos perheissa, joissa
vanhemmalla ei ole kipuja, mutta voivat korostua vanhemman sairastuessa. Hanni-
sen ja Pajusen (2006, 63—65, 130-131, 136—138) mukaan toisen vanhemman sairas-
tuessa perheen tai parisuhteen sisdiset roolit ja asemat voivat muuttua voimakkaasti.
Kodin vastuut ja tehtavat voivat maarittya uudelleen, kun sairastunut ei voi enaa sa-
malla tavalla huolehtia hdnelle aiemmin kuuluneista vastuualueista. Riitaa voi aiheu-
tua esimerkiksi vastuiden ja tehtdvien uudelleen jakautumisesta. Vaikeus sopeutua
tilanteeseen voi liittya tilanteen aiheuttamiin vaikeisiin tunteisiin. Onkin olennaista,
kuinka kukin kykenee kasittelemaan erilaisia tunteita. Myos negatiivisille tunteille tu-
lisi olla tilaa, vihaa ja kiukkua tulisi voida purkaa. Kaikenlaisille tunteille tulisi siis

luoda tilaa ja mahdollisuus niiden purkamiseen ketdan vahingoittamatta.
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Lasten reagointi vanhemman oireiluun nakyi eniten suorina reagointitapoina, kuten
yrityksena ilahduttaa ja lohdutuksen tarjoamisena. Lapset myds ilmaisivat huoltaan
daneen ja tarkkailivat vanhemman oireita. Myds epasuoriatapoja kuten huomionha-
kemista, uhmakasta kayttaytymista ja vetaytymista omiin oloihin esiintyi jonkin ver-
ran. Tulokset olivat yhtenevaisia teorian kanssa. Kroonisen kivun ensitieto-oppaassa
(2012, 58-59, 61.) kerrottaan, etta kipu voi kiristaa ilmapiiria ja vanhempi voi olla
rauhaton tai kirea. Jotkut lapset saattavat yrittda saada vanhemman nauramaan kei-
nolla milla hyvansa, kun toiset voivat vetaytya huoneeseensa ja miettivat mita tekivat
vaarin vanhemman hermostuessa. Kipu vie osansa huomiosta ja ajasta ja voi johtaa
siihen, ettei lapsi koe saavansa riittavasti huomiota ja huolenpitoa osakseen. Vihan ja
laiminlyodyksi tulemisen tunteet ovat voimakkaita ja voivat purkautua kaytosongel-
mina. Kyselyssa ei suoraan kysytty, onko lapset oireilleet niin, etta heille on tarvinnut
hakea apua. My6hemmin esitetyissa avoimissa kysymyksissa kuitenkin nousi usein

esiin huoli lapsen jaksamisesta, seka tarve saada keskusteluapua lapsille.

9.2 Keskustelut ammattilaisten kanssa

Ammattilaisten kanssa kaytyja keskusteluja kartoitettiin useammalla kysymyksella.
Tietoa saatiin siitd, oliko perheen tilannetta ja lapsia otettu puheeksi, mistd ammatti-
laisten kanssa oli jo puhuttu ja mista vield haluttaisiin keskustella, seka haluttaisiinko
lapsia mukaan keskusteluihin. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd ammattilaisten kanssa oli
jo keskusteltu kivun vaikutuksista elamaan sekd omasta ja perheenjasenten jaksami-
sesta. Tarvetta lisakeskustelulle ilmaisi useampi vastaaja. Eniten kaivattiin ohjausta ja
tukea omaan jaksamiseen, vanhemmuuden tukemiseen, koko perheen huomioimi-
seen, seka lasten kanssa keskustelemiseen. Lisaksi lapsille toivottiin erillista keskuste-
luapua ammattilaisten kanssa, jossa keskiossa on lapsen omat kokemukset ja tun-

teet.

Yleisesti kipusairaudesta oli keskusteltu ammattilaisten kanssa hyvinkin laajalti eri ai-
heista. Laadkityksesta ja kivun vaikutuksesta toimintakykyyn oli myds ymmarrettavasti
puhuttu ammattilaisten kanssa, silla se on merkittava osa kipupotilaan hoitoa. Elo-

maan ja Estlanderin (2009, 245.) mukaan potilaan psykososiaalinen kokemus voi
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vaikuttaa kivun yllapysymiseen: pelko, katastrofiajattelu, ahdistuneisuus, negatiiviset
ajatukset ja kasitykset sekd avuttomuus on nykytietamyksen mukaan liitetty lisdanty-
neeseen kipuun, karsimykseen ja toimintakyvyn heikkenemiseen. Tutkimustulosten
mukaan on tarkedaa, ettd asiakas saa moniammatillista tukea. Eniten olikin puhuttu
kivunvaikutuksista elaman eri osa-alueisiin. Vastaajan oma jaksaminen seka kivun
vaikutus lapsiin, perheeseen ja arkeen oli puhuttanut. Ammattilaisten kanssa oli
kayty keskustelua vanhemmuuteen liittyvista tekijoista. Esimerkiksi lapsen kehityk-
sen tukemisesta, kipujen vaikutuksesta vanhemmuuteen sekd perheen dynamiik-
kaan, omien kaytésmallien muuttamisesta, huolesta lapsen kuormittumisesta ja per-
heen jaksamisesta. Larivaaran, Lindroosin ja Heikkilan mukaan (2009, 30-32) lapsen
ongelmien kehittymista voi ennaltaehkaista tukemalla vanhemmuutta ja tyoskentele-
malla perhekeskeiselld tydotteella. Hoidossa tulisi huomioida sairastavan koko perhe

ja keskusteluissa tulisi nostaa esiin vanhemmuuteen liittyvia tekijoita.

Lapset tai elamantilanne oli ammattilaisten taholta otettu puheeksi yli puolella vas-
taajista (59 %). Talloin oli keskustelu vanhemman omasta jaksamisesta, lasten suh-
tautumisesta tilanteeseen seka lapsen tukemisesta ja koko perheen tilanteesta. On
merkittavaa, ettd vain hieman ylipuolella ammattilaiset olivat tehneet aloitteen pu-
heeksi ottamiseen lasten ja elamantilanteen osalta. Olisi tarkeaa, etta terveyden-

huollossa ammattilaiset ottaisivat herkemmin puheeksi myds asiakkaan lahipiirin.

Asiakkaat itse eivat valttamatta tieda, ettad he voivat hakea apua ja tukea myds per-

heelleen, vaan keskittyvat kaynneillda puhumaan vain omasta nakékulmastaan.

Monesta tarkedasta aiheesta oli jo puhuttu, mutta myos tarvetta keskusteluavulle oli
vield monesta eri asiasta. Ammattilaisilta kaivattiin konkreettista tietoa minkalaista
tukea ja apua olisi mahdollista saada arkeen ja talouteen. Muutama vastaaja kaipasi
keskustelua kivun vaikutuksesta seksieldmaan. Tassa nousee hyvin esiin tarve mo-
niammatillisesta yhteistyosta. Ammattilaisilta kaivattiin etenkin neuvoja, kuinka las-
ten kanssa voisi puhua kivusta. Tima aihe ja toive nousi voimakkaasti esiin monissa
vastauksissa eri vaiheissa kyselya. Monissa teorialahteissakin puhutaan yleispatevasti
ikdtasoisesta puhumisesta lapselle, mutta sitd ei avata tarkemmin. Tietoa ei myos-

kdaan ole valttamatta helposti saatavilla, eika kaikilta ammattiryhmilta [6ydy
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valmiuksia keskustella asiasta sen vaatimalla tavalla. Puheeksi ottaminen oli myos
yksi taman tyon teoriaosuuden kappaleissa, silla se on merkittavadssa roolissa lasten
kasvun ja kehityksen tukemisessa. Kaakinen, Pietild, Solantaus (2009, 122-123) mu-
kaan lasta suojaaviin tekijoihin kuuluu ensisijaisesti ymmarryksen vahvistuminen.
Vanhemman tilanteen ja sairauden ymmartaminen auttaa lasta ymmartamaan myods

itseaan.

Vain kolmannes vastaajista kertoi ammattilaisten kanssa kaydyissa keskusteluissa
mukana olleen lapsia. Ja ndistakin kaksi oli ollut muuten vain aikuisen asioita koske-
valla kaynnilla mukana. Sen sijaan keskusteluita ammattilaisen ja lasten kanssa toivoi
Iahes puolet vastaajista. Aihe, josta eniten toivottiin keskustelua, oli lasten ajatukset.
Millaisia ajatuksia ja mahdollisesti pelkoja heilld on. Kuinka tukea lasta tai etta lapsi
saisi puhua tuntemuksistaan ja tarvittaessa kysya mielenpaalla olevista asioista.
Tama on tarkeaa, koska lapset voivat varoa omista tunteista puhumista, silla pelkaa-

vat tdman pahentavan tilannetta (Kroonisen kivun ensitieto-opas 2012, 56-58).

Lapsille kaivattiin my0s tietoa sairaudesta ammattilaisen kertomana. Myds vinkkeja
ja neuvoja arkeen, perheen sisdisiin rooleihin, seka keskusteluapua koko perheen
huomioimiseen toivottiin. Lapsien kokemuksia kartoittaneessa opinnaytetyossa
(Pyyhtia & Virjo 2019) tulokset olivat yhtenevia. Vastaajat, joiden lapsuudessa per-
heeseen oli kuulunut sairastava/vammautunut vanhempi, vastaajat kaipasivat kes-
kusteluapua, tiedonsaantia ja ylipaataan heidan huomioimistaan. Myos konkreettista
ja realistista tietoa vanhemman sairaudesta ja siitd, kuinka sairastuneen/vammautu-
neen vanhemman kanssa selvida arjesta, oli toivottu. Tukea olisi kaivattu seka itselle,

ettd koko perheelle.

9.3 Lasten kanssa keskusteleminen

Tutkimuksessa kysyttiin vanhempien keskustelemisesta lasten kanssa kipusairaan
vanhemman sairaudesta tai oireista. Tutkimuksessa selvisi kahta eri tietoa aiheesta:

milloin lasten kanssa oli keskusteltu ja miten aihetta oli kasitelty.
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Suurin osa vastaajista kertoi keskustelevansa sairaudesta tai sen aiheuttamista oi-
reista, silloin kun kipu on erittdin voimakasta tai sairaus vaikuttaa vastaajan toiminta-
kykyyn. Esimerkiksi silloin, kun vanhempi oli estynyt osallistumasta johonkin toimin-
taan tai oli reagoinut voimakkaasti arsykkeisiin. Vanhemman ja lapsen keskindinen
jokapaivainen vuorovaikutus luo parhaimmat mahdollisuudet ymmarryksen kehitty-
miselle (Kaakinen, Pietild, Solantaus 2009, 122-123). Parhaiten stressiltd suojaa ns.
uskottu aikuinen. Uskotulle aikuiselle, joka parhaimmassa tapauksessa on molemmat
vanhemmat, toinen vanhemmista tai vanhempien puuttuessa esimerkiksi lahisukulai-
nen, tarkeintd on pystya puhumaan mista tahansa. (Sandberg 2000, viitattu Sandberg
ym. 1993.) Taman tyon tutkimustulosten mukaan toinen ajankohta oli ennakoivasti,
yleensd ennen leikkausta tai muita muutoksia, kuten laakityksen alkamista. Kolmas

ajankohta oli leikkausten tai kipukohtausten jalkeen.

Vanhemman ollessa vasynyt voi han paatya esimerkiksi tiuskaisemaan lapselle
”"Mene pois ja jatda minut rauhaan!” lapsen hakiessa huomiota. Torjumisen sijaan olisi
hyva jaksaa selittaa lapselle tilannetta. (Solantaus 2013, 13.) Vastaajat olivat keskus-
telleet kivuista eri tavoin. Yleisimmin oli kerrottu kivun vaikutuksista vastaajan toi-
mintakykyyn konkreettisesti. Lapsille oli myds tarkennettu kivun syysta ja varmis-
tettu, ettei kipu johdu lapsesta. Esimerkiksi lapsen tullessa syliin oli kerrottu, ettei
kipu johdu lapsesta, vaan lapsen tuomasta painosta. Lapsille voi syntya vahingollisia
oletuksia esimerkiksi siitd, ettd he ovat aiheuttaneet vanhemman kivun, esimerkiksi
vanhempaa halatessa vanhemman ilmaistaessa kipua (Kroonisenkivun ensitieto-opas
2012, 56-58). Taman tutkimuksen tulosten mukaan lapsille oli myds tarkennettu,
ettd he ovat rakkaita ja tarkeita, vaikka vanhempi ei aina kykenekaan sitd ilmaise-
maan kipujen ollessa voimakkaita. Lapsille oli my6s sanoitettu omaa olo tilaa ja ker-

rottu syitd omaan kaytokseen, esimerkiksi vanhemman ollessa artynyt kivun takia.

Vanhemmat olivat myds kertoneet, mika vanhempaa siina tilanteessa auttaa ja etta
vanhempi saa hoitoa ja apua eika lapsen tarvitse olla huolissaan. Solantauksen (2013,
14) mukaan lapsille on hyva kertoa, ettd vanhempi saa hoitoa ja vanhemman vointi ei
ole lapsien vastuulla. Se lisaa turvallisuuden tunnetta ja luottamusta vanhempaan.

Myds ladkehoidosta voi kertoa, silla se usein herattaa kysymyksia.
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Lasten huolta oli huojennettu myds kertomalla mahdollisuuksien mukaan siita, ettei
tauti ole tarttuva tai johda kuolemaan. Lasten kanssa oli kasitelty asiaa my®ds silloin,
kun sairaus oli eteneva tai periytyva. Yhdessa vastauksessa lasten kanssa oli kasitelty
sairauden periytyvyytta ja sen merkitysta elamaan. Toisessa vastauksessa oli poh-
dittu konkreettisesti sitd, ettd vanhemman toimintakyky voi heikentya jatkossa ja
edessa voi olla esimerkiksi elakkeelle jaaminen. Lapset voivat peldta vanhemman
kuolemista, jonka vuoksi on tarkeda kertoa lapselle mita kipu tarkoittaa ja mistéa se

johtuu (Kroonisenkivun ensitieto-opas 2012, 56-58).

Vastaajat olivat kasitelleet sairautta monipuolisesti ja lapsen tunteet huomioiden.
Lapsien huoli oli osattu huomioida ja sita oli pyritty vahentamaan ja lasta tukemaan
taman kuormittuessa. Vanhemmat olivat toteuttaneet niita keinoja, joita myos So-
lantaus (2013) suositteli lasten kanssa puheeksi ottamisessa kasittelevdssa oppaas-

saan, jota tdssa tyossa on kasitelty luvussa viisi.

9.4 Avun ja tuentarve

Kyselyn mukaan yli puolet (57 %) kaipasivat apua ja tukea perheelleen. Keskustelu-
apu ja tuki lapselle olivat eniten toivotuimmat tuen muodot. Tdméa sama aihe toistui
myo6s kysymyksessa, jossa kysyttiin toiveita siitd mita ammattilaisten kanssa haluttai-
siin keskustella. Solantauksen (2013) mukaan vanhempien ei kannata peldta avun ha-
kemista. Yhteytta tulisi ottaa heti, kun huoli lapsista tai omasta jaksamisesta tai van-
hemmuudesta herda. (Solantaus 2013, 12.) Vastaajat olivat huolissaan vanhempien
valisesta suhteesta ja tukea kahdenkeskiseen aikaan kaivattiin. Keskusteluapua toi-
vottiin myods niin puolison kuin koko perheen kesken. Hannisen ja Pajusen (2006) mu-
kaan parisuhteisiin normaalistikin kuuluvat ristiriidat ja eripuraisuus eivat katoa ja
aiemmin vaietut, jopa yllattavatkin seikat voivat nousta esiin. Ristiriidat ovat kuiten-
kin hoidettavissa ja asioiden selvittdminen voi parhaimmillaan vahvistaa keskindista
kunnioitusta. Parisuhde voi myds sairastumisen myota saada uutta sisaltéa ja merki-

tysta. (Hanninen & Pajunen 2006, 137-138.)
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Keskusteluavun lisaksi toivottiin konkreettista apua, kuten tukihenkil6a tai -perhetta.
Vanhempien mahdollisuudet osallistua lasten harrastuksiin, niihin kuljettamiseen tai
vapaa-ajan toimiin kuten ulkoiluun oli heikentynyt ja useammassa vastauksessa toi-
vottiinkin seuraa ja kuljetusapua naihin. Myo6s konkreettinen apu kotiin esimerkiksi
silvouksen tai kodinhoitoon oli mainittu useamman kerran. Tutkimuksessa esiin tul-
leet tuentarpeet ovat sellaisia, johon voidaan jo nykyaan olemassa olevilla palveluilla
vastata suurimmaksi osaksi. Erilaisia tukimuotoja ovat esimerkiksi lapsiperheiden ko-
tipalvelu, tehostettu perhetyd, lasten koulunkaynnin tukeminen, tukihenkil6toiminta
seka tukiperhe. Apua voi saada esimerkiksi perheneuvolasta ja sosiaalitoimesta.
Myds lastensuojelu voi tulla tarpeeseen, mikali tilanne kotona vaarantaa lapsen tur-

vallisen kasvun ja kehityksen.

Yksi tarkeimmista asioista on asiakkaiden ja ammattilaisten valinen luottamus, jonka
puutetta kuvattiin useammassa avoimessa vastauksessa. Vastaajille ei ollut tarjottu
joko apua ollenkaan tai se oli vaaranlaista, kuten lapsen huostaanotto, koska kun-
nalla ei ollut resursseja tarjota apua kotiin. Moni oli kiitollinen kyselysta ja eras vas-
taaja oli kiitollinen saatuaan vihdoin vastata tallaiseen kyselyyn anonyymisti. Olisi tar-

keaa, ettd ammattilaisia kohtaan olisi luottamusta ja apua uskallettaisiin hakea.

9.5 Keskeisimmat kehityskohteet

Tutkimuksen mukaan eniten puuttuvaa tietoa oli ikdtasoisesta keskustelemisesta

seka lasten (nuorten hoivaajien) tukemisesta. Perheille tulisi olla saatavilla jokin luo-
tettava lahde, jossa olisi kootusti tietoa siitd, mita tarkoittaa kivusta puhuminen ika-
tasoisesti ja kuinka lasten kanssa voisi keskustella vanhemman kivusta ja sen aiheut-
tamista oireista, niin etta lapsi saisi tukea, eikd tama kuormittuisi tai kasvu ja kehitys

vaarantuisi niiltd osin, kuin se keskusteluavulla on ennaltaehkaistavissa.

Hyvana esimerkkind nuoria hoivaajia tukevasta projektista on Pohjois-Karjalassa Jo-
ensuun omaishoitajat ry:n toteuttama Alisa projekti. Projektin tavoitteena on tukea
koko perhettd vanhemman sairastuessa ja huomioida etenkin perheen lapset. Projek-

tin tydskentely jatkuu yhdessa sote-palveluiden kanssa erilaisten perheiden
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kdytannon tukikeinojen kehityksessa. Vastaava toimintamalli olisi hyva juurruttaa
koko Suomeen, niin etta varhainen tuki saavuttaisi koko perheen jasenet vanhem-

man tai muun perheen jasenen sairastuessa vakavasti. (Alisa projekti 2021)

Lapsiperheille tulisi olla tarjolla mahdollisuus matalankynnyksen keskusteluapuun,
seka tietoa saatavilla olevista lapsiperheiden palveluista. Ammattilaisen tulisi tukea
sairauden kuormittanutta vanhemmuutta ja perheen niin halutessaan ottaa keskus-
teluun mukaan myds lapset. Lapsille tulisi my6s tarjota kohdennettua tukea niin kes-
kusteluapuna, kuin konkreettisena tukena arkeen ja vapaa-ajalle. Kipupotilas tulisi
huomioida kokonaisvaltaisesti, taman kivunhoito hoitaa laadukkaasti ja sen lisdksi tu-
kea ja auttaa koko perhetta selvidamaan vanhemman kipusairauden tuomista muu-

toksista ja haasteista perheessa.

9.6 Jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksen mukaan usein kaivattu apu oli ohjeet ja neuvot, kuinka keskustella lap-
selle kivusta, vahentaa lasten kuormitusta ja huolta vanhemman kivusta ja mita on
ikatasoinen keskusteleminen. Toiminnallisen opinnaytetyon ehdotukseksi sopisikin
kivusta keskustelemisen opas, jossa kaytaisiin lapi minkalaisista asioista ja milla ta-
valla lapselle olisi hyva puhua nimenomaan vanhemman somaattisesta sairaudesta.
Tarjolla on jo materiaalia vanhemman psyykkisesta sairaudesta keskustelemiseen.
Sen sijaan nimenomaan vanhemman sairauden, vamman tai muun terveydellisen on-

gelman kasittelysta ei ole tietoa tarjolla helposti.

Toisena kysymyksena herasi ammattilaisten kyky ottaa asiakkaan perhe puheeksi ja
kyky ohjata asiakasta sosiaali- ja terveysalan palvelujarjestelmassa. Onko ammattilai-
silla riittavaa tietoa asiakkaan lahipiirin puheeksi ottamisesta ja toteutuuko moniam-
matillinen yhteistyo eri toimijoiden valilla? Tarkeinta on osata ohjata tarvittaessa
asiakasta sellaisten tuen piiriin, jota oma tyonkuva ei vastaa. Myos Pyyhtia & Virjo
(2019) olivat pohtineet yhteistd kaytantda terveydenhuollon ammattilaisille, jotka
kohtaavat perheitd, joilla vanhemmalla on jokin vakava vamma tai sairaus. Myos ta-

man tyon myo6ta nousi tarve nuoren hoivaajien tunnistamiselle terveydenhuollon
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kdyntien yhteydessa, jotta heidat ylipdataan tunnistettaisiin ja heille osattaisiin tar-

jota riittdvan ajoissa apua ja tukea.

Jatkotutkimusaiheeksi timan kyselyn myo6ta nousi myds vanhempien kokemus eri-
laisten lapsiperheiden palveluiden saavutettavuudesta, seka niiden koetuista hyo-
dyistda. Vanhemmat kaipaisivat paaasiassa tukea, jota talla hetkella pitaisi olla saata-
villa. Olisi tarkeaa tietaa johtuuko palveluiden puute siita, ettei vanhemmilla ole tie-
toa mihin palveluihin heilla olisi oikeus, eiko terveydenhuollon resurssit riitd tarjoa-
maan naita palveluita vai johtuuko osa palveluiden saamattomuudesta vanhempien
haluttomuudesta hakea tukea perheelleen leimautumisen tai lastensuojelullisten toi-
mien pelossa. Oikealla tavalla ehkaisevien ja tarpeenmukaisten monialaisten ja yh-
teen sovitettujen palveluiden avulla voidaan vahentaa lapsiperheiden palveluiden ai-
heuttamia kustannuksia valittomasti (Makela 2013, 21-22). Jotta palveluiden tuotta-
minen olisi kannattavaa, tulisi tietaa mitka palveluista ovat olleet hy6dyllisia ja mihin
olisi kannattavaa panostaa jatkossakin. Oikein kohdennetut palvelut myds ennaltaeh-

kaisevat suurempia ongelmia ja kehittavat lapsiperheiden hyvinvointia.

9.7 Opinnaytetyd prosessina

Opinnaytetyota tehtiin yli vuoden ajan, jonka aikana tutkimusta varten etsittiin
useista eri luotettavista lahteista tietoa teoriapohjaa varten. Koska aiheesta ei ole ko-
vin paljon tutkimustietoa oli valilld vaikea 10ytaa ajankohtaista ja tasmallista tietoa
tyossa kasiteltavista aiheista. Menetelman valinta sen sijaan oli selkea jo alusta lah-
tien ja se loi hyvat raamit teoriatiedon etsinnélle. Teoriapohjasta rakentuikin hyva ko-
konaisuus, joka ohjasi kyselytutkimuksen kysymyksien rakentumista. Itse kyselytutki-
mus tuotti toivottuja vastauksia, vaikka tutkimus toteutettiin aineistolahtoisesti,
jonka vuoksi ei ollut mitadan varmuutta minkalaisiin asioihin aineisto tulisi painottu-

maan.

Kyselytutkimuksen tulokset olivat yhtenevaisia teoriapohjan kanssa, vaikka sisal-
I6nanalyysi oli aineistolahtdinen ja vastauksien sisaltdd ei ollut ennalta ohjattu tiet-

tyyn suuntaan kysymysten asettelulla. Kysymykset oli rakennettu teorian pohjalta,
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mutta avoimet kysymykset mahdollistivat minkdlaisen vastauksen antamisen ta-
hansa. Maaralliset kysymykset kartoittivat taustatietoja, eivatka taten vaikuttaneet

merkittavasti tutkimustuloksiin.

9.8 Kuntoutuksenohjaajan nakokulmasta

Omasta ammatillisesta nakokulmasta katsottuna asiakasta ohjatessa tulisi ottaa huo-
mioon yksilon eri elamanalueet ja pyrkia koostamaan tarkoituksen mukainen kuntou-
tus- ja palvelukokonaisuus. Kuntoutuksenohjauksen ytimessa on yksil6llinen ja koko-
naisvaltainen arviointi kuntoutujan toimintakyvysta, itsendisesta selviytymisesta ja

elamanhallinnasta hdnen omassa toimintaymparistossaan. Lisdaksi huomioidaan mah-

dollisuus osallistua yhteiskunnallisiin ja vapaa-ajan toimintoihin.

Kuntoutuksen suunnittelu ja toteutus tapahtuu yhdessa kuntoutujan kanssa. Tarkoi-
tuksena on I6ytda kuntoutujan omia vahvuuksia ja voimavaroja kuntoutumisen edis-
tamiseksi seka yhteiskunnallisen osallistumisen lisadmiseksi. Tavoitteena on toimin-
takykya ja itsendista selviytymista tukeva, yllapitava ja edistava prosessi, jossa huo-
mioidaan eldmankaaren eri vaiheet ja tilanteet, kattaen kuntoutujan lahipiirin ja ar-
jen toimintaymparistot. Kuntoutusohjaaja toimiikin kuntoutujan, hanen Iahipiirinsa
seka kuntoutukseen osallistuvien ammattihenkildiden ja eri palvelujarjestelmien yh-
dyshenkiléna. Ty on siis moniammatillista verkostoty6ta. Kuntoutuksenohjaajan
tyota onkin ohjata asiakasta terveydenhuollon, sosiaalityon- ja kuntoutuksen palvelu-
jarjestelmassa. (Kuntoutusohjaajien yhdistys ry 2020.) Taman vuoksi kuntoutuksen-
ohjaus vastaa hyvin tarpeeseen luoda toimiva ja monipuolinen palveluverkosto asiak-
kaille, joilla on laaja-alaisia tuentarpeita. Kuntoutuksenohjauksessa huomioidaan
myo6s automaattisesti asiakkaan lahipiiri ja toimintaymparistot, jolloin myos perheen

tarpeet kartoitetaan ja heidat voidaan ohjata tuen piiriin.
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Liitteet

Liite 1

Esittely kyselylinkin yhteyteen Kipumatkalla ry:n Facebook sivuille:

Hei!

Opiskelen Jyvaskylan ammattikorkeakoulussa kuntoutuksenohjaajaksi. Tama kysely
on osa opinnaytetyotani. Kysely on tarkoitettu alaikdisten lasten vanhemmiille, joilla
vahintaan toisella on kroonista kipua (kestanyt yli 3 kk) aiheuttava sairaus. Kyselyn
tavoitteena on kartoittaa milla tavalla vanhemman kipusairautta on perheen lasten
kanssa kasitelty, seka minkalaista tukea vanhemmuuteen kaivataan, kun vahintaan
toisella vanhemmista on kroonista kipua aiheuttava sairaus.

Kyselyyn vastataan nimettdmana ja aineistoa kasitelldaan niin, ettei yksittaista vastaa-
jaa voi tunnistaa tutkimustuloksista. Kyselyssa on sekd monivalinta-, ettd avoimia ky-
symyksia. Avoimissa kysymyksissa ei ole minimi merkkimaaraa, joten voit vastata
myos lyhyesti ja ytimekkaasti. Kyselyn vastaamiseen menee keskiméaarin n. 10 mi-

nuuttia.

Mikali sinulla heraa jotain kysyttavaa, voit ottaa yhteytta opinnadytetyon tekijaan sah-

kopostilla: K1771@student.jamk.fi

Jokainen vastaus on arvokas, joten kiitos jo etukateen vastauksestasi!

Eveliina Kautto

https://link.webropolsurveys.com/S/ECFO0821AE2F23F4



https://link.webropolsurveys.com/S/ECF00821AE2F23F4
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Liite 2

.amk Jyvéiskyldn ammattikorkeakoulu
J University of Applied Sciences

Vanhemman kroonisesta kivusta keskusteleminen lasten kanssa

D Pakolliset kentat merkita&n asteriskilla (*) ja ne tulee tayttaa lomakkeen viimeistele-
miseksi.

Tama kysely on osa opinnaytetyota. Kysely on tarkoitettu alaikdisten lasten vanhem-
mille, joilla vahintaan toisella on kroonista kipua (kestanyt yli 3 kk) aiheuttava sai-
raus. Kyselyyn voi vastata kipusairas vanhempi tai hanen puolisonsa. Puolisolla tar-
koitetaan avio-/avopuolisoa tai muuta eladman kumppania. Perheen lasten ei tarvitse
olla biologisia lapsia.

Kyselyn tavoitteena on kartoittaa milla tavalla vanhemman kipusairautta on perheen
lasten kanssa kasitelty, seka minkalaista tukea vanhemmuuteen kaivataan, kun va-
hintaan toisella vanhemmista on kroonista kipua aiheuttava sairaus.

Kyselyyn vastataan nimettdémana ja aineistoa kasitellaan niin, ettei yksittaista vastaa-
jaa voi tunnistaa tutkimustuloksista. Kysymyksista vain kaksi on pakollisia. Voit siis
jattaa vastaamatta kysymyksiin, jotka eivat koske sinua tai eivat ole ajankohtaisia tei-
dan perheessdanne. Vastaamalla mahdollisimman moneen kysymykseen autat keraa-
maan opinndytetyon kannalta tarkeda tietoa. Kyselyssa on sekda monivalinta-, etta
avoimia kysymyksia. Avoimissa kysymyksissa ei ole minimi merkkimaaraa, joten voit
vastata myos lyhyesti ja ytimekkaasti. Kyselyn vastaamiseen menee keskimaarin n. 10
minuuttia.

Mikali sinulla herda jotain kysyttavaa, voit ottaa yhteytta opinnaytetyon tekijaan sah-
kopostilla: K1771@student.jamk.fi

Kyselyyn voi vastata 13.1. saakka.

Kiitos jo etukateen vastauksestasi!

Painamalla seuraava, annat suostumuksesi kayttaa vastauksiasi osana opinnayte-
tyota

Seuraava
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1. Oletko *

O Kipusairas

O Puoliso

2. lkasi vuosina

3. Kuinka monta lasta perheeseenne kuuluu? *

Tassa kysymyksessa tarkoitetaan kotona asuvia alle 18-vuotiaita lapsia. Lasten ei tar-

vitse olla biologisia lapsia.

4. Minka ikaisia lapsi/lapset ovat?

5. Kipusairauden vaikutus tyohon/kotitdihin/vapaa-aikaan/ihmissuh-
teisiin
Pohdi tavanomaista arkeasi toissa, kotona ja vapaa-ajalla. Kuvaile miten (sinun tai

puolisosi) kipusairaus vaikuttaa naihin asioihin.
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6. Oletko samaa mielta ndiden vaittamien kanssa?

Mikali sinulla ei ole puolisoa, voit jattaa vastaamatta niihin liittyviin kysymyksiin.

samaa samaa enkd eri  jokseenkin tdysin eri
mielta mielta mieltd  erimielta mieltd

Suhteeni lapsiin on hyva
Suhteeni puolisooni on hyva
Voin puhua puolisolleni huolistani

Pystymme puolisoni kanssa

ratkotamaan ristiriitoja hyvin

Huolehdimme puolisoni kanssa
tasapuolisesti lastenhoitoon liittyvista

asioista

Pystymme yhdessa perheena sopimaar

asioista

Kotityot jakautuvat perheessamme

tasaisesti eri perheenjasenten kesken

Vietdamme perheena riittavasti aikaa

yhdessa

Perheemme ilmapiiri on [lammin ja
valittava
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7. Kun kipusairas vanhempi oireilee, olen huomannut lapsessa/lapsissa

seuraavia tapoja reagoida
ei koskaan harvoin useimmiten aina en osaa sanoa

lohdutuksen tarjoamista O O O O
yritysta ilahduttas o 0 0 O
nalukkuutta auttaa esim. kotiesissa ) O O O
vetéytymist4 omiin oloihinsa O O O O
huomion hakemista O O O O
huolen ilmaisemista d4neen O O O O
uhmakasta kéyttaytymists o O O O
thuisuutta O O O O

muuta, mita? () () () ()

O O OO O OO oo

muuta, mita? () () () ()

)
—/

muuta, mita? <) () <) C)

)
-/




8. Keiden seuraavista ammattiauttajiin lukeutuvista tahoista kanssa
olette keskustelleet kipusairauden vaikutuksesta elamdanne

Voit valita useamman vaihtoehdon
Ladkari
Sairaanhoitaja
Fysioterapeutti
Toimintaterapeutti
Psykiatrinen sairaanhoitaja
Psykologi
Terveydenhoitaja
Sosiaalityontekija
Neuvolan tyontekija
Kunnan perheneuvonnan tyontekija
Depressiohoitaja
Paihdehoitaja
Perheterapeutti
Psykoterapeutti
Parisuhdeterapeutti
Vaestoliiton tyontekija
Seurakunnan tyontekija
Mielenterveystoimiston tyontekija
Kuntoutuksenohjaaja
Joku muu, kuka?

En ole keskustellut ammattiauttajan kanssa
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9. Millaisista asioista olet keskustellut ammattiauttajan kanssa?

Jos et ole keskustellut ammattilaisen kanssa, voit siirtyd seuraavaan kysymykseen

10. Millaisista asioista haluaisit vield keskustella ammattilaisen kanssa?
Tai jos et ole vielad keskustellut ammattiauttajan kanssa, niin haluai-
sitko tehda niin? Mista haluaisit keskustella?

11. Jos elamdassanne on muita henkildita, joiden kanssa voitte keskus-
tella kipusairauden vaikutuksesta elamaanne, niin keita he ovat?

Voit valita useamman vaihtoehdon

D puoliso

ystava

tyokaveri

puolison sukulainen

Joku muu, kuka?

[]
[]
|| oma sukulainen
[]
[]
[]

Ei ole muita
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12. Onko kukaan ammattilainen ottanut kanssasi puheeksi lapsia/ per-
heenne elamantilannetta?

Mista keskustelitte? Tai olisitko halunnut, etta joku nostaisi myos lapset puheeksi?

13. Onko ammattilaisten kanssa kaydyissa keskusteluissa ollut koskaan
mukana lapsi/lapsia?
Kylla

OEi

14. Keta paikalla oli ja mista asioista keskustelitte?

15. Haluaisitko kayda keskusteluja ammattilaisen kanssa, niin etta

lapsi/lapset olisivat mukana?
Kylla

OEn

16. Minkalaista keskustelua haluaisitte kdayda yhdessa lasten ja ammat-
tilaisen kanssa?
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17. Oletteko keskustelleet lapsen/lasten kanssa vanhemman kipusai-

raudesta tai sen aiheuttamista oireista?
En

O Kylla

18. Minkalaisissa tilanteissa ja miten olette keskustelleet kipusairau-
desta tai sen oireista lasten kanssa?

19. Miksi ette ole keskustelleet kipusairaudesta tai sen aiheuttamista
oireista lasten kanssa?

Koetteko, ettd voisitte puhua asiasta lapselle/lapsille, mutta ette vain ole tehneet sita

viela? Kaipaatteko puheeksi ottamiseen tukea tai neuvoja?

20. Koetteko etta tarvitsisitte apua tai tukea perheellenne?

O Kyl
O En

21. Minkalaista tukea ja apua kaipaisitte?
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22. Tahan voit kertoa vapaasti ajatuksiasi kyselysta tai sen heratta-
mista tunteista

Voit my0s tarkentaa jotain kohtaa tai kertoa muuten avoimemmin omasta tilantees-

tasi aiheeseen liittyen




