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Tamain tutkimuksen tarkoituksena on kuvata milld eri menetelmilld vanhemmat
saavat tukea ja apua jokapdivdiseen arkeen INCL-tautia sairastavaa lasta hoidetta-
essa.

Tadmén tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin minkélaista on INCL-tautia sairas-
tavan lapsen vanhempana oleminen, miten INCL-tauti ndkyy vanhempien rooleis-
sa ja kuinka se vaikuttaa heidén arkipdivéénsi, sosiaalisiin suhteisiinsa ja parisuh-
teeseensa. Téssd tutkimuksessa tukitaan myos millaisia mahdollisuuksia perheilld
on saada tukea yhteiskunnalta seka ystavilta.

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisella tutkimusmenetelmilld. Aineiston keruussa
apuna on kaytetty postikyselyd (kysymyslomake)(LIITE 3). Kyselylomakkeet on
lahetetty Kehitysvammaliiton kautta INCL-tautia sairastavien lasten vanhemmille
janiité oli yhteensa 40.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd osa vanhemmista on vésyneitd hoitamaan INCL-
taudista kdrsivad lastaan. Tutkimuksessa osa vanhemmista koki avun tarpeen ja
tukiverkoston riittdviksi, kun taas osa koki tarvitsevansa apua ja tukea lisdd. Van-
hemmat kertoivat vastauksissaan, ettd aikaa on liian véhén parisuhteen hoitamisel-
le. Osa vanhemmista koki, ettd terveet sisarukset jddvat INCL-tautia sairastavan
lapsen varjoon. Kuitenkin he pyrkivét jakamaan huomiotaan myds terveille sisa-
ruksille. INCL-tautia sairastavan lapsen menetys on koko perheelle suuri ahdis-
tuksen ja pelon aihe.
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The purpose of this study is to find out how parents can get support and help to
everyday life when taking care of a child infected with INCL-disease.

The object of our study is to point out what it is like to be a parent to a child in-
fected with INCL-disease, how INCL-disease shows in the roles of parents and
how it affects to their everyday life, social relations and their relationship. We also
studied what are the possibilities for families to get support from society and
friends.

Research method is qualitative analysis. The data was collected by post question-
naire (questionnaire). Questionnaires were sent trough The Finnish Association on
Intellectual and Developmental Disabilities (FAIDD) to parents who have chil-
dren infected with INCL-disease, total 40 questionnaires were sent.

The result indicated that some of the parents are exhausted taking care of their
child infected with INCL-disease. Part of the parents felt that help and support
network are adequate and some felt they needed more help and support. Parents
told in their answers that they have too little time for taking care of their relation-
ship. Parents also felt that healthy siblings are left in the shadow of the child in-
fected with INCL-disease. Anyway they try to share attention to the healthy sib-
lings. Loss of the child infected with INCL-disease was a matter of great concern
and fear.
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1 JOHDANTO

INCL-tauti on sairaus, joka luokitellaan NCL-tautien ryhméan. INCL-tauti tunnis-
tettiin 1960-luvun lopulla. INCL-tauti on yksi sairauksista, joka kuuluu suomalai-
seen tautiperintodn. Suomessa tautia esiintyy yhta paljon kuin muualla maailmas-
sa yhteensd. INCL-tauti on siind mielessd salakavala, ettd sen aiheuttaja voi kul-

kea sukupolvelta toiselle kenenkiin siitd tietimattd. (Santavuori 1994, 5.)

INCL-tautia sairastavan lapsen oireet ilmenevét yksil6llisesti. Toisilla sairaus voi
alkaa epilepsialla kun taas toisella alkuoireena saattaa olla psykomotorisen kehi-
tyksen viivdstyminen tai pddnkasvun hidastuminen, joka yleensd heréttéa epéilyk-

set lapsen sairaudesta. (Pullola-Teeriaho 2000, 5.)

INCL-tauti aiheuttaa varhaislapsuudessa aikaisen psykomotorisen kehityksen
laantumisen ja etenee kehitysvammaisuuteen sekd varhaiseen kuolemaan. INCL-
taudissa on monia vélivaiheita, joita esiintyy eri yksiloilld eri tavoilla ja eri kehi-
tysvaiheissa. Tautiin ei ole mitdén varsinaista ladkettd, mutta erilaisilla menetel-

milld lapsen oloa pyritddn helpottamaan. (Pullola-Teeriaho 2000, 5.)

Tamén tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin millaista on INCL-tautia sairasta-
van lapsen vanhempana oleminen, miten INCL-tauti ndkyy vanhempien rooleissa
ja miten se vaikuttaa heiddn arkipdivdédnsa, sosiaalisiin suhteisiinsa ja parisuhtee-
seensa. Téssd tutkimuksessa tutkimme myos millaisia mahdollisuuksia perheilld

on saada tukea yhteiskunnalta seka ystavilta.

Tama tutkimus on kvalitatiivinen kyselytutkimus ja siind on kdytetty avoimia ky-
symyksid. Lahetimme kyselylomakkeet Kehitysvammaliiton kautta INCL-tautia

sairastavien lasten vanhemmille.



2 TUTKIMUKSEN TEOREETTINEN TAUSTA

2.1 Perinndllisyys

Perintotekijdt eli geenit sijaitsevat kromosomeissa, joita ihmiselld on normaalisti
46. Perintotekijit jakautuvat siten, ettd lapsi saa puolet iséltddn ja puolet didiltdan.
(Saari 1996, 25.) Erdit periytyvit sairaudet ovat Suomessa huomattavasti ylei-
sempid kuin muualla maailmassa (Pullola- Teeriaho 2000, 4). INCL-tauti kuuluu
suomalaiseen tautiperintddn ja on peittyvésti periytyvd. Peittyvésti periytyvalla
tarkoitetaan ominaisuutta, joka periytyy lapselle vain silloin kun hinen molemmat
vanhempansa kantaa samaa geenivirhettd. Lapsen vanhemmat ovat itse terveitd,
koska tdmé geenivirhe esiintyy heilld vain yksinkertaisena. Jos molemmat van-
hemmat kantavat samaa geenivirhettd on heidén lapsillaan 25%:n riski sairastua
INCL-tautiin, 25%:n mahdollisuus olla terveitd tai 50%:n mahdollisuus, ettd he

kantavat geenivirhettd. (Saari 1996, 25.)

2.2 INCL-tauti

INCL eli infantiili neuronaali seroidilipofuskinoosi on etenevéd keskushermosto-
sairaus, joka ilmenee varhaislapsuudessa (Saari 1996, 4). INCL-tauti on peitty-
vésti periytyvd keskushermostosairaus, joka edetessdéin johtaa vaikea-asteiseen
psykomotoriseen kehitysvammaan ja varhaiseen lapsen kuolemaan. Vuoden 2006
tietojen mukaan taudin ilmaantuvuus Suomessa on 1:18 000 eldvdnd syntynyttd
lasta kohden, joten vuosittain ilmenee noin kolme uutta tapausta. (Saari 2006, 1.)
Tavallisin Kuolinikd on 9-11 vuotta, jotkut voivat eldd jopa 15-vuotiaiksi (Saari
1996, 5). Suomessa on keskiméadrin 30 elossa olevaa INCL-tautia sairastavaa lasta

(Pullola- Teeriaho 2000, 5).



2.2.1 Sairauden eteneminen ja oireet

INCL-tautia sairastava lapsi kehittyy aluksi kuten muutkin lapset. 1-1,5-vuotiaana
lapsen kehitys alkaa merkittdviasti hidastua. (Wartiainen-Suojalehto 2002, 2.) En-
simmdinen havainto poikkeavuudesta on pdidnkasvun hidastuminen. Pdidnkasvun
hidastuminen voidaan havaita jo 5-7 kuukauden ikdisend. Selkedmmin taudin oi-
reet alkavat ndkyé 12- 24 kuukauden idssd, jolloin lapsen psykomotorinen kehitys

alkaa hidastua. (Pullola- Teeriaho 2000, 7.)

Lapsen kehityksen hidastuessa lapsi muuttuu itkuiseksi ja alkaa nukkua huonosti.
Ennen vuoden ikdd INCL-tautia sairastava lapsi on litkunnallisesti ja henkisesti
selvasti ikdistdén jédljessd. Lapsen lihaksisto on jo hieman veltostunut ja hin ei

kykene ndkeméén pienid esineitd sekd ilmeet ja eleet katoavat. (Saari 1996, 4.)

INCL-tautia sairastavalla lapsella esiintyy pakkoliikehdintéd koko kehon alueella,
joka vaikeuttaa lapsen nukkumista. Pakkoliikehdintdé pystytdén lievittdméan laak-
keiden avulla. INCL-tautia sairastava lapsi menettdd kaikki opitut taidot 2-3 vuo-
den iéssd, jolloin hin on vaikeasti vammautunut. Lapsen kuulo ja tuntoaistit pysy-
vét hyvina toisin kuin ndko, jonka lapsi menettdd vdhitellen kokonaan. (Saari

1996, 5.)

INCL-tautia sairastavat lapset ovat toisella tai kolmannella ikdvuodella hyvin le-
vottomia ja timé aiheuttaa sen, ettd he myds nukkuvat huonosti. Kosketus ja in-
himillinen 1&mpo tuottaa lapsille mielihyvéé ja he voivat nauttia esimerkiksi taus-
talla soivasta rauhallisesta musiikista. (Saari 2006, 1.) Lapsen kasvoille palaa hy-
my 3-4 vuoden idssd, mutta tdssdkin on yksildllisid eroja. Hymyn palautuminen
antaa vanhemmille voimaa ja pienen onnenhetken taudin muuten niin synkkdin

kulkuun. (Wartiainen- Suojalehto 2002, 5.)

Lapsen saavuttaessa kolmannen ikdvuotensa alkavat useimmiten epileptiset koh-
taukset, jotka kestdvat muutamasta sekunnista pariin minuuttiin. Epileptisen koh-
tauksen aikana lapsen silmét ja pdd kddntyvit sivulle, voi esiintyd raajojen ojen-

tumista ja lihasnykdyksid. Tyypillistd on my0s vérin vaihtelut kasvoilla ja joskus



lapsi saattaa myos ddnnelld, joka saattaa olla itkua ja/tai naurua. Tamén tyyppisiad
kohtauksia saattaa esiintyd muutamia kertoja pdivdsséd tai viikossa. Harvemmin
esiintyvid isoja tajuttomuuskouristuskohtauksia voi tulla muutamia kertoja vuo-
dessa, joillakin lapsilla tdimén tyyppisid kohtauksia ei esiinny lainkaan. Epilepti-

sissd kohtauksissa on suuria yksilokohtaisia eroja. (Saari 1996, 5.)

Kolmannesta ikdvuodesta ldhtien lapsella esiintyy jdykistelykohtauksia. Osalla
lapsista kohtaukset alkavat vasta viimeisind elinvuosina, jolloin lapset ovat yleen-
sd itkuisia ja kivuliaita. Viidennen ikévuoden jélkeen lapselle kehittyy asteittain

pysyvésti kohonnut lihastonus virheasentoineen. (Pullola- Teeriaho 2000, 8.)

Lapsen kehitys riippuu siitd, missd vaiheessa taudin oireet alkavat. Lapsen kehi-
tyksen hidastuessa kiinnostus omiin leluihin ja muuhun ympéristoon katoaa. Osa
lapsista oppii kidveleméddn tuetta, mutta taudin edetessd kdvely muuttuu huteraksi
ja liikkeelle 1aht6 vaikeutuu ja lapsi kaatuu helposti. Lapsella esiintyy pakkoliik-
keitd, jotka muistuttavat kutomista-pesemistd ja lihasnykdykset ovat myos tyy-

pillisié. (Saari 1996, 5.)

2.2.2 Hoito ja auttamiskeinot

Sairauden alkuvaiheessa lasta hoidetaan kotona (Saari 2006, 1). Mitd pidemmadlle
INCL-tauti etenee, sitd rankemmaksi lapsen hoito muuttuu. Vanhemmat ovat asi-
antuntijoita oman lapsensa hoidossa. Kaikkea ei tarvitse jaksaa, koska perhe voi
turvautua myos kodin ulkopuolisiin hoitojaksoihin. (Wartiainen-Suojalehto 2002,

13)

Yhteiskunnan tukemia hoitomahdollisuuksia on kuitenkin monia. N&itd ovat kehi-
tysvammalaitokset, paikallis- ja keskussairaalat, hoitokodit sekd ystdvit ja suku-
laiset. (Wartiainen-Suojalehto 2002, 13.) Perheille on tirkedd saada itse péattda
miten lapsensa hoidon jirjestdd. Kotihoitoa tuetaan kuitenkin erilaisin viliratkai-
suin ja ndin on mahdollistunut INCL-tautia sairastavan lapsen hoito kotona, jopa

kuolemaan saakka. (Saari 2006, 1.)
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INCL-tautia ei pystytd parantamaan. On kuitenkin monia keinoja, jolla helpote-
taan INCL-tautia sairastavan lapsen oloa ja tehdddn hdnen eldmésti siedettivam-
pdd. Ladkityksen avulla pystytddn vdhentdmiddn levottomuutta, lihasjaykkyytta,
epilepsia kohtauksia ja kipua. Fysioterapia on myos ehdottoman tirked INCL-

tautia sairastavan lapsen hoidossa ja kuntoutuksessa. (Saari 2006, 1.)

INCL-tautia sairastava lapsi tarvitsee virikkeitd, joita tarjoavat péiviakodit ja kou-
lut. Musiikki, laulu ja aististimulaatiot antavat lapselle vireyttd ja ehkiisevit te-
hokkaasti henkistd taantumista. Lisdksi pédivdkodit ja koulut mahdollistavat per-

heille pienen hengdhdystauon raskaasta hoidosta. (Saari 2006, 1.)

Liikehoito

INCL-tautiin liittyvid héiritsevid oireita pystytddn lievittdméén lddkityksen avulla.
Monelle lapselle l4édkityksestd on ollut apua esimerkiksi levottomuuteen, unihéiri-
Oihin, lihasjdykkyyteen tai epilepsiaan. Jokaisen lapsen kohdalla lddkehoito on
yksilollista. Eri lasten vidlinen 14édkitys voi vaihdella paljonkin ja joskus se voi olla
aikaa vievdd sekd vaikeaa, jotta oikea lddke ja oikea annostus 10ydettdisiin. (Saari

1996, 40.)

Kun vanhemmat tutustuvat tarkemmin INCL-tautia sairastavan lapsen lddkehoi-
toon, niin he tulevat huomaamaan, ettd heistd on kehittynyt asiantuntijoita. Van-
hemmat oppivat itse huomioimaan milloin ladketta tulisi lisdtd ja milloin vi-
hentdd, jotta lddkkeestd saataisi oikea hydty. Kuitenkin lddkehoidon lopulliset
muutokset tekee 1ddkiri, mutta vanhempien on hyvé kertoa havainnoistaan, koska
he ovat oman lapsensa hoidon asiantuntijoita ja tekevét havainnot voinnissa tapah-
tuneista muutoksista. Oikean lddkehoidon 16ytdminen voi viedd paljon aikaa ja on
muistettava, ettd ladkehoito on jokaisen lapsen kohdalla yksil6llistd. (Saari 1996,

40.)
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Vanhemmat saattavat olla hoidon alussa halukkaita lisadmadan ladkitystd, mutta
tdmé saattaa johtua siitd, ettd he ovat ehkd hieman peloissaan ja epdvarmoja hoi-
don suhteen. Téllaiseksi tilanteeksi voidaan luokitella esimerkiksi epileptisten
kohtaustilanteiden pelko. Ajan my6td kuitenkin pelko hellittdd, kun opitaan ha-
vaitsemaan kohtaukset ja huomataan miten hyvin niistd selvitdédn. Vanhemmilta
voi viedd my0s aikaa ennen kuin he oppivat erottamaan varsinaiset epileptiset
kohtaukset myokloniasta eli tahattomista lihasnykdyksistd. Kun vanhemmat oppi-
vat erottamaan eri oireet toisistaan niin padstidn tasapainoon hoidoissa ja osataan

laakita oikeita oireita, oikeaan aikaan. (Saari 1996, 40.)

Jos lapsella on nielemisvaikeuksia, niin silloin on tdrked4d huomioida oikea ladke-
muoto, jotta se olisi mahdollisimman helppo vanhempien antaa ja lapsen ottaa.
Letkuruokinnan vaikeutena on saada hienonnettua lddkkeet siten, ettd ne voi antaa
letkusta. Ladkkeiden jauhamisessa on myds ongelmana se, ettd ne drsyttavét lap-
sen mahalaukkua aiheuttaen muita ongelmia. On my&s muistettava, ettei kaikkia
ladkkeitd saa edes jauhaa. Léadkkeitd valittaecssa on tirkedd katsoa onko tabletti-
ladkkeelle vastaavaa ladkettd nesteméisend. Vanhemmat oppivat lddkkeiden anto-

tavat ja niksit kotona ja pian lddkkeenanto on helpompaa. (Saari 1996, 42.)

Kipua helpottavien lddkkeiden kéytolle ei 10ydy estettd, jos lapsi vaikuttaa kivuli-
aalta ja kérsivilta, silld kaikille kuuluu kivun lievitys sitd tarvittaessa. Vanhemmat
voivat peldtd kipulddkkeiden aloitusta aikaisessa vaiheessa, koska monella on ka-
sitys, ettei ladkitykselld ole endd tehoa myohemmin. INCL-tautia sairastavien las-
ten kivun hallinnassa on edistytty koko ajan myonteiseen suuntaan, koska ki-
pulddkkeiden kirjo on laaja ja keinoja on monia. Joskus lddkkeen antoajalla voi-
daan parantaa ldékkeen tehoa. Useiden lddkkeiden antoajankohdan muutos kdykin
than vaivattomasti, mutta toisinaan ajankohtaa joudutaan jakamaan useisiin ker-

toihin pdivassd. (Saari 1996, 41-42.)

INCL-tautia sairastavilla lapsilla havaitaan usein ulostusvaivoja, joita voidaan
hoitaa laksatiiveilla, mutta aina niistdkdin ei ole apua. Vanhemmilla on usein aja-
tuksena, ettd ulostusladkkeille kehittyy tottumus nopeasti ja siksi liian usein kérsi-
tddn lapsen ulostusvaivoista ja sen tuomista ongelmista. Vanhempien epdilyt ja

pelot lddkkeen kiytOstd osoittautuvat useimmiten aiheettomiksi, silld nykyinen
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ulostuslddkkeiden kirjo on hyvin laaja ja monet ulostusliddkkeistd ovat aivan vaa-
rattomia. Useimmat INCL-tautia sairastavat lapset omaavat kovan vatsan ja siksi
ulostusladkkeistd on useimmiten suuri apu, jotta vatsaa voitaisiin toimittaa séén-
nollisesti. Ulostuslddkkeiden lisdksi on kuitenkin tdrkedd muistaa ravintoon lisdta
riittdvasti nestettd ja kuituja, jotka edesauttavat lapsen vatsan toimintaa. (Saari

1996, 41.)

Fysioterapia

Fysioterapiasta puhuttaessa on usein kasityksend, ettd sithen kuuluu pelkkai liike-
hoitoa, mutta se voi myds sisdltdd vesijumppaa tai fysioakustisen tuolin kéyttoa
(Suomen INCL-yhdistys 2003, 1) eli tuolissa on kuusi erikoisvalmisteista kaiutin-
ta, joista syoOtetddn matalajaksoista sinidéntd. Tietokoneohjauksen avulla on mah-
dollista toteuttaa erilaisia taajuuksia, jotta kullekin kudostyypille ihanteelliset taa-
juudet saavutettaisiin. Lisdksi ddnivdrdhtely voidaan kohdentaa halutulle kehon
alueelle. Laitteeseen voidaan tallentaa joko rentouttavia tai eri tavoin aktivoivia
ohjelmia tarpeen mukaan. Kyseinen &éniaaltosovellutus perustuu tietokoneohjat-
tuun. (Rothsten 2003, 28.) Fysioterapeutti auttaa perhettd vélttimaittomien apuva-
lineiden hankinnassa, koska INCL-lapsi tarvitsee paljon apuvilineitd eldménsa

sujumiseen (Suomen INCL-yhdistys 2003, 1).

Fysioterapialla on suuri merkitys INCL-tautia sairastavan lapsen hoitoon. Fy-
sioterapialla on huomattu olevan vaikutusta lapsen eldménlaadun parantamiseen.
INCL-tautia sairastavan lasten fysioterapia aloitetaan varhaisessa vaiheessa, koska
lapsilla huomataan liikunnallisen kehityksen viivdstymistd. Lapsen diagnoosin
varmistuttua pyritddn kuntouttavalla hoidolla sdilyttimdin mahdollisimman pit-
kédn kyky edes seisontatelineen avulla olla pystyasennossa mahdollisimman usein
ja nédin kuormittamaan vartalon paino alaraajoihin. Pystyasennolla on monia hyo-
dyllisid vaikutuksia ympéri kehoa. Se esimerkiksi estdéd virheasentoja seldssa, rin-
takehiissd ja alaraajojen nivelissd ja on myo6s hyddyksi suolen normaalille toimin-
nalle. Seisomatelineestd on huomattu olevan hyotya myos lonkkien virheasentojen

estdmiseen. (Saari 1996, 15.)
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Fysioterapia ja seisomatelineen kdyttd ovat lapselle niin sanottua kivun ennalta-
ehkdisya, silld jos lapselle kehittyy virheasentoja ne lisddvit myos lapsen kipuja.
Lapsen litkuntakyvyttomyys ja autonomisen hermoston hiiriot vaikuttavat suolen
toimintaan. Lapsen suoli toimii yleensd huonosti erilaisista laksatiiveistd huoli-
matta ja tdmé saattaa aiheuttaa levottomuutta ja jopa suoranaista kipua. (Saari

1996, 15.)

Lapsen kanssa voidaan kdydd kuntoutuksessa kodin ulkopuolella tai fysiotera-
peutti voi tulla jopa kotiin jumppaamaan lasta. Monipuolinen ja sdédnnéllinen kun-
toutus on todettu tehokkaaksi. Fysioterapeutti voi lasta jumpatessaan antaa didille
tai isédlle jumppaohjeita, joita he voisivat noudattaa lapsen kanssa kotona. Fysiote-
rapialla pystytddn ennaltachkdisemidin infektioiden syntyd, joita tulee liik-
kumattomuuden ja limaisuuden seurauksena. Liséksi kosketus ja ldheisyys tuotta-

vat lapselle mielihyvén tunnetta. (Saari 1996, 16.)

Apuvilineet

Apuvilineiden tarve on INCL-tautia sairastavilla lapsilla yksilollistd. Kuitenkin
erilaiset istuimet ja rattaat ovat useimmiten tarpeen. Apuvélineiden tulee olla lap-
selle yksilollisesti sopivia. INCL-tautia sairastavilla lapsilla voi olla tarpeen, etti
kotiin hankitaan imulaite. (Saari 1996, 16.) Monia apuvilineitd tarvitaan arjesta
selvidmiseen. Niitd ovat mm. erityistuoli- ja rattaat, sdkkituoli, tukikengét, niska-,
ranne- ja nilkkatuet, imulaitteet, suihkutuoli ja helposti puettavat vaatteet. (Suo-

men INCL-yhdistys 2003, 1.)

Léheisyyden ja kosketuksen liséksi useimmat INCL-tautia sairastavat lapset naut-
tivat musiikista. Monille lapsille myds lammin kylpy on mieluinen asia, toiset taas
pitdvdt kovasti saunomisesta. Useimmiten ndmi asiat rentouttavat lasta, mutta
kaikille ei esimerkiksi saunominen sovi ollenkaan, koska se voi aiheuttaa lapsen
oireiden pahenemiseen. Lapsen kanssa voi kokeilla kaikkia ja valita niistd sopi-
vimmat, jotka rentouttavat ja helpottavat lapsen oloa parhaiten. (Suomen INCL-

yhdistys 2003, 1.)
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2.3 Kehitysvammaisuus

Suomessa on voimassa kehitysvammalaki, jonka mukaan kehitysvammaisella
tarkoitetaan henkil64, jonka henkinen toiminta tai kehitys on estynyt tai hdiriinty-
nyt synnynndisen tai kehitysidssd saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi.
Vamma voi olla joko fyysinen tai psyykkinen vajavuus ja se rajoittaa pysyvasti

yksilon suorituskykyd. (Kaski, Manninen, Molsd & Pihko 2001, 20.)

Kehitysvammainen lapsi

Lapsen kehitysvammaisuus on aina jarkytys vanhemmille ja siksi useimpien van-
hempien ensireaktio on torjunta, kun he eivit halua uskoa uutista todeksi. Jokai-
nen perhe suhtautuu tilanteeseen yksil6llisesti ja sopeutuminen on perhekohtaista.

On olemassa tuhansia tekijoitd, joiden tunnetaan aiheuttavan kehitysvammai-
suutta. Suomessa on olemassa luokitus, joka seuraa kehitystapahtumia aikajérjes-
tyksessd. Kehitysvammaisuutta aiheuttavia syitd voivat olla ennen syntyméad ta-
pahtuneet hiiriot sekd synnytyksen aikaiset ja syntymén jélkeiset tapahtumat. On
olemassa my0s tekijoitd, jotka aiheuttavat kehitysvammaisuutta, mutta niiden syyt
ovat tuntemattomia. INCL-taudin tavoin syynd voi olla my0s perintotekijoisti
johtuvat kromosomimuutokset ja geeniperdiset sairaudet. Hiirioitd saattaa esiintya
my0s keskushermoston monimutkaisen kehitysprosessin eri vaiheissa. (Korhonen

1999, 17.)

Olipa lapsen kehitysvammaisuuden syy miké tahansa, ensisijaisesti hoidossa on
huomioitava, ettd kyseessd on lapsi, joka tarvitsee turvaa ja rakkautta. Toissijai-
sesti tulee huomioida, ettd hén on lapsi jonka kehityskulku on erilainen kuin ter-
veilld lapsilla ja hdn tarvitsee erilaisia tukijdrjestelmid selviytydkseen arjesta.
Vanhemman ja lapsen kiintymys on tirkein “tukijirjestelmd”, joka luo lapselle

turvallisen kehittymispohjan. (Korhonen 1999, 19.)
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2.4 Vanhempien voimavarat ja jaksaminen

INCL-tautia sairastavan lapsen hoito on perheelle fyysisesti ja psyykkisesti hyvin
raskasta tyotéd ja siksi he joutuvat tekeméddn useita taloudellisia uhrauksia lapsen
hoidossa (Saari 2006, 1). Perheelle on aina suuri jarkytys kuulla uutinen, ettd hei-
didn oma lapsensa sairastaa vakavaa sairautta. Tuskaa lisdd, kun saa tietdd, ettd
sairaus johtaa lapsen varhaiseen kuolemaan. Vanhemmat menettdvét ensin lapsen-
sa sairaudelle ja sairauden edetessd he menettivét lapsen kokonaan. Vanhempien
raskasta taakkaa lisdd sairauden tuomat kivut, joita lapsi kokee. (Wartiainen-

Suojalehto 2002, 13.)

2.4.1 Perhe ja vanhemmuus

Vanhempien arjesta suru ei koskaan tdysin katoa, mutta jotenkin sen kanssa tulee
vain eldd, muuta vaihtoehtoa ei vanhemmilla ole. Vanhemmat, jotka ovat jo pit-
kddn elaneet INCL-tautia sairastavan lapsen kanssa tai ovat jo menettineet lap-
sensa antavat selvidmisohjeeksi ajatusta, etteivdt vanhemmat pyrkisikddn selvid-
miin kaikesta kerralla. Perheen eteen tulee taudin edetessi uusia jarkytyksid, mut-
ta pitdd jaksaa vain se, mitd nyt on késilld, koska ei tarvitse yrittdd eldd koko ela-

maa kerralla. (Wartiainen-Suojalehto 2002, 13.)

INCL-tautia sairastavien lasten perheet on erityisen térked ottaa huomioon koko-
naisuutena. Tdrkedd on huomioida erityisesti vanhempien jaksaminen seké sisa-
rusten ja aviopuolisoiden tarpeet. (Saari 2006, 1.) Eliménpituiset jadhyvaiset leh-
tisessd erds INCL-perhe on kertonut, ettd miten heille on jainyt mieleen lasta hoi-
tavan lddkédrin sanat, silloin kun diagnoosi lapsen sairaudesta vahvistui. Vanhem-
mat kokivat, ettd heitd hoidettiin ja annettiin tirked neuvo, ettid heidén on jatketta-
va eldmistd ja harrastettava niin yhdessd puolisoina kuin yksinkin. (Wartiainen-

Suojalehto 2002, 13.)

Kehitysvammaisuus tuo vanhemmille erilaisia ongelmia sosiaalisissa suhteissa.

Lapsen sairaudesta puhuminen ja siitd kertominen pelottaa, koska on yleistd, ettd
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thmiset vierastavat kaikkea tavallisuudesta poikkeavaa. Vierastamisen voimak-
kuus vaihtelee syrjivistd asennoitumisesta kummeksuntaan. Vanhemmille esite-
tddn joskus jopa loukkaavilta tuntuvia kysymyksid mitd henkilokohtaisimmista
asioista. Useimmiten vanhemmat, jotka rohkenevat kertoa heti lapsen vammai-
suudesta sddstyvdat monista ylldttdviltda ja epdmiellyttiviltd tilanteilta. (Kaski,

Manninen, Molsa & Pihko 2001, 300.)

Sopeutumisvalmennus on tarkoitettu koko perheelle seka ldheisille. Sopeutumis-
valmennuksella pyritddn, ettd perhe yhdessé ja erikseen oppisivat elamddn sairaan
lapsen tai sisaren kanssa. Sairaan lapsen sisaruksia pyritdén tukemaan kurssimuo-
toisella toiminnalla, koska sairas perheenjésen vaikuttaa paljon heidén eldmainsa.
Terveiltd sisaruksilta voidaan odottaa jo liian varhain aikuismaista koyttadytymista.
Liséksi terveitd sisaruksia voi mietityttdd heiddn oma tulevaisuus ja taudin periy-
tyminen. Sairaan lapsen sisaruksien tukemista ei ole osattu vield tarpeeksi koros-
taa eikd luoda siihen soveltuvia toimintatapoja. (Kaski, Manninen, Molsd & Pihko

2001, 300-301.)

2.4.2 INCL-tautia sairastavan lapsen perheen voimavarat

INCL—tautia sairastaville perheille jdrjestetddn sopeutumisvalmennuskursseja ja
joka vuosi INCL-pdivit. Perheille voi olla suuri kynnys ldhted mukaan INCL-
pdiville ja kursseille, mutta perheet, jotka ovat ldhteneet mukaan kertovat, ettd se
kannattaa. Monet ovat saaneet voimaa toisilta samassa tilanteessa olevilta perheil-
td ja monet ovat yhteydessd myos INCL-pédivien ja kurssien ulkopuolellakin.

(Wartiainen-Suojalehto 2002, 13.)

Koko perheelle, mutta etenkin perheen terveille lapsille on tdrkedd tavata muita
INCL-tautia sairastavien lasten perheitd. Vertaistuki on erityisen tdrkedd perheen
terveille lapsille, koska silloin lapsi havainnoi, ettei ole ainoa, jonka sisko tai veli
sairastaa INCL-tautia. Lapsien tunteet vaihtelevat, koska toisinaan perheen terveet

lapset saattavat surra sisaruksensa sairautta, mutta toisinaan he saattavat olla hy-
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vinkin vihaisia sairaalle sisarelleen, koska hdn vie niin paljon vanhempien aikaa.

(Wartiainen-Suojalehto 2002, 13.)

INCL-perheet saavat tukea INCL-yhdistykseltd, kehitysvammaliiton INCL-
erityistyontekijdltd ja toisilta INCL-tautia sairastavien lasten perheiltd. Kehitys-
vammaliitto ry jirjestdd perheille sopeutumisvalmennuskursseja, sdédnnollisia vii-

konlopputapaamisia seké alueellisia tapaamisia. (Malmi 2005, 1.)

2.4.3 Vanhempien jaksaminen

Vanhempien on tirkedd huolehtia omasta jaksamisestaan. On tirkeda, ettd lapsen
hoitaminen ja muut arjen askareet jakautuvat tasan vanhempien kesken, tdlloin ei
kummallekaan vanhemmalle kasaudu liian suurta taakkaa. Vanhempien roolit
jakautuvat yleensa niin, ettd vanhemmista &iti jad kotiin vammaisen lapsen kanssa,
isdn kdydessd ty0ssd. Voidaan sanoa, ettd vanhemmuus on erdédnlaista yhteistyota,
eli kun toinen vanhemmista uupuu niin toinen vield jaksaa jatkaa yhteisen arjen
pyorittdmistd. Terve itsekkyys oman jaksamisensa kannalta on vain hyviksi kai-
kille osapuolille. Molemmat vanhemmat tarvitsevat omaa aikaa arjesta irtautumi-
seen, joten on tdrkedd, ettd vanhemmat sopivat yhteisistd sddnndistd. (Heikkinen

2007, 18.)

Ty6eldmédn ja vanhemmuuden yhdistiminen saattaa tuottaa ongelmia monissa
lapsiperheissd. Vammaisen lapsen hoito ja sithen liittyvit erilaiset ongelmat koe-
taan lapsiperheissd vaativana, nditd ovat mm. sosiaalinen eristyneisyys ulkomaa-
ilmasta ja tunne, ettei lasta hyviksytd muiden ihmisten taholta. Kehitysvammaisen
lapsen eridvd ulkondko saattaa luoda kielteisid asenteita vammaista lasta kohtaan.
Vanhempien heikko itsetunto saattaa my0s johtaa sosiaalisten tilanteiden kartta-

miseen. (Tonttila 2006, 43.)

Vanhemmille vammaisen lapsen myoté tulee sellaisia stressitekijoitd, joita ei ta-
vallisessa perheessd ilmene. Vammainen lapsi tarvitsee enemmain hoitoa ja hoito
on normaalista poikkeavaa. Vanhemmat tuntevat tarvitsevansa erityistietoutta

kehitysvammaisen lapsen terveyden heiketessd. Lapseen liittyvét tulevaisuuden
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kysymykset ahdistavat vanhempia. Vanhemmille jddva aika terveille sisaruksille
saattaa olla vdhdisempdd kuin kehitysvammaiselle lapselle. Tamé saattaa luoda
vanhemmille ahdistusta ja pelkoa. Ystdvien ja sukulaisten suhtautuminen sairaa-
seen lapseen on vaihtelevaa. Léaheiset voivat hyviksya lapsen tai suhtautuvat per-

heeseen torjuvasti. (Tonttila 2006, 43.)

Vanhemmat tuntevat viasymystd fyysisesti ja psyykkisesti hoitaessaan sairasta
lasta. Omaa palautumisaikaa tarvitaan kipeiden asioiden kisittelyssd, kodinhoi-
dossa ja lastenhoidossa. Ndiden asioiden késittelyyn ja hoitamiseen tarvitaan ul-
kopuolista tukea mm. sukulaisista ja ystivistd. Yksinhuoltajavanhempien kohdalla
ndmé edelld mainitut asiat korostuvat entisestdén hoidettaessa sairasta lasta. La-
heisten on huomioitava, ettd monivammainen lapsi tarvitsee hoitoa ja huolenpitoa

ympéri vuorokauden ja hoidon tarve vain lisdéntyy lapsen kasvaessa. (Tonttila

20006, 44.)
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3 TUTKIMUKSEN TAVOITTEET JA TARKOITUS

Tamén tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin minkélaista on INCL-tautia sairas-
tavan lapsen vanhempana oleminen, miten INCL-tauti ndkyy vanhempien rooleis-
sa ja kuinka se vaikuttaa heidén arkipédivédédnsé, sosiaalisiin suhteisiinsa ja parisuh-
teeseensa. Tdssd tutkimuksessa tutkitaan myds millaisia mahdollisuuksia perheilla
on saada tukea yhteiskunnalta seki ystaviltd. Tdmaén tutkimuksen tarkoituksena on
kuvata milld eri menetelmilldi vanhemmat saavat tukea ja apua jokapdivdiseen

arkeen INCL-tautia sairastavaa lasta hoidettaessa.

Tutkimustehtavat

e INCL-tautia sairastavan lapsen vanhempien jaksaminen.
e INCL-tautia sairastavien lasten vanhempien tukeminen.
e [NCL-taudin vaikutukset perheeseen ja parisuhteeseen.

e Sukulaisten ja ystidvien suhtautuminen INCL-diagnoosiin.
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4 TUTKIMUSASETELMAT

4.1 Tutkimuksen tausta

Tassd tutkimuksessa on kuvattu vanhempien jaksamista INCL-tautia sairastavan
lapsen kanssa. Olimme olleet yhteydessd tutkimuksemme eri vaiheissa kehitys-
vammaliitossa tydskentelevddn johtavaan INCL-erityistyotekijaan. Tutkimus on
toteutettu kyselylomakkeiden avulla. Kyselyyn on siséllytetty kuusi avointa kysy-

mysta.

Tassd tutkimuksessa on kéytetty kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa,
jonka ldhtokohtana pidetdén todellisen eldmdn kuvaamista. (Hirsjérvi, Remes &
Sajavaara 2001, 152). Tutkimuksessa halusimme vastauksia vastaajien omien ko-

kemusten kautta.

Laadullisessa tutkimuksessa ei tavoitella tilastollisia yleistyksid, vaan enemman-
kin pyritddn kuvaamaan jotakin tiettyd ilmioti tai tapahtumaa, ymmaértdméaan toi-
mintaa tai antamaan tulkintaa jollekin ilmidlle. Siksi laadullisessa tutkimuksessa
on tarkedd, ettd henkilot joilta tietoa kerdtddn, tietdvét tutkittavasta ilmidstd mah-
dollisimman paljon tai ettd heilld on kokemusta asiasta. (Tuomi & Sarajérvi 2002,

87, 88.)

Kwvalitatiivisen tutkimuksen sisélld on useita eri ldhestymistapoja. Tutkimuksessa
on kiytetty fenomenologista menetelméé, koska sen tavoitteena on ihmisen ko-
kemuksen kuvaaminen. Fenomenologisessa tutkimuksessa kiinnostutaan siitd mi-
ten ihminen kokee ilmion, johon on suhteessa. Fenomenologisessa tutkimuksessa
valitaan tutkittavien joukko siten, ettd heilld on omakohtaisia kokemuksia tutkitta-
vasta ilmiostd. Jos tiedonkeruun kuluessa tapahtuu saturaatiota eli samat asiat tois-
tuvat eri henkildiden kuvauksissa todetaan, ettd tutkimuksessa on riittdvasti tie-
donantajia. Fenomenologisessa tutkimuksessa tulokset syntyvit tutkijan ajatus-
tyon tuotteena. Tutkija jdrjestdd ja erittelee aineistoaan kokonaisuuksiin ja tekee

niisté tulkintoja. (Nieminen, Astedt-Kurki 1997, 152-157.)
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4.2 Kyselylomakkeen kuvaus

Kysymyslomakkeen avulla kartoitettiin vanhempien tukiverkostoa, avun tarvetta

ja jaksamista arjen toiminnoissa.

1) Mitka olivat vanhempien reaktiot INCL-diagnoosin kuulemisen jalkeen.

2) Millaista oli henkilokunnan tuki heti diagnoosin kuulemisen jilkeen.

3) Millaista on sukulaisten ja ystdvien suhtautuminen INCL-tautia sairasta-

vaan lapseen.

4) Mitd ovat INCL-taudin vaikutukset vanhempien parisuhteeseen ja muuhun

perheeseen.

5) Mité on tukiverkostojen apu péivittiisessa arjessa.

6) Mika on lisdtuen tarve.

4.3 Tutkimuksen toteutus ja aineiston keruu

Ensimmadinen vaihe tutkimuksen kulussa oli, kun otimme yhteyttd aiheemme péét-
tdmisen jilkeen Kehitysvammaliittoon ja sen kautta johtavaan INCL-erityis-
tyontekijdén. Esittelimme hinelle aiheemme ja kerroimme miten olimme suunni-
telleet tydbmme edistymisen. Hén oli kiinnostunut auttamaan meitd tydmme toteu-
tuksessa. Aloitimme tydmme kirjallisen osuuden kevdillda 2006. Tyomme eteni
kirjallisen osuuden valmistumiseen kevailld 2007, jolloin aloimme suunnitella
tutkimustamme ja sen toteutusta. Syksylld 2007 saimme tutkimusluvan (LIITE 1)
Kehitysvammaliitolta. Tutkimuksen kyselylomakkeet (LIITE 2) ldhetimme Kehi-
tysvammaliiton kautta, jotta vastaajat pysyisivit nimettdomind. Postitimme saate-
kirjeet (LIITE 3) ja kyselylomakkeet Kehitysvammaliittoon. Saatekirjeet ja kyse-
lylomakkeiden lisdksi vastaajat saivat palautuskuoren, jossa oli meidin yhteystie-

tomme, sekd postimaksu valmiiksi maksettuna.
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Kehitysvammaliiton kautta ldhetimme 40 postikyselyd (kyselylomake), joista
saimme palautuspdivddn 21.09.2007 mennessa takaisin kymmenen. Pdattotydmme
ohjaajien kanssa keskusteltuamme tyydyimme niihin vastausmaériin, koska vas-
taukset olivat laajoja ja monipuolisia, eikd meilld ollut mahdollisuutta tehda kar-

toitusta vastanneista, koska he olivat meille anonyymeja.

4.4 Tutkimuksen aineiston analysointi

Tutkimusta on analysoitu colaizzin menetelmilld. Colaizzi on kehittinyt seitse-
mén vaiheen analyysin, jonka avulla voidaan kuvailla yksilollisid kokemuksia
merkityksineen. Aineiston késittely tapahtuu prosessimaisesti edeten. (Suonsivu

2006, 1.)

Colazzin menetelmissd ensimmaisessd vaiheessa tutkija perehtyy tutkimus kuva-
uksiin ja muodostaa titen kokonaiskisityksen aineistosta. (Nieminen, Astedt-
Kurki 1997, 157.) Tutkimuksessa olemme molemmat erikseen perehtyneet tutki-
musaineistoon. Lukiessamme aineistoa hahmotimme tekstistd mahdolliset avain-

sanat.

Toisessa vaiheessa tutkija erottelee tutkittavaa aihetta kuvaavia térkeitd ilmaisuja
(Nieminen, Astedt-Kurki 1997, 157). Olemme molemmat erikseen poimineet tut-
kimusaineistosta tdrkeimmét ilmaisut, jonka jdlkeen yhdistimme molempien tér-

keimmait ilmaisut yhtendiseksi kokonaisuudeksi (LIITE 4).

Kolmannessa vaiheessa tutkija muotoilee esiin tulleita ilmi6tid (Nieminen, Astedt-
Kurki 1997, 157). Kokosimme esille tulleista ilmidistd mahdollisia kokonaisuuk-

sia.

Neljannessd vaiheessa tutkija muotoilee muotoiltuja merkityksid kokoon jérjesti-
en ne teemoittain (Nieminen, Astedt-Kurki 1997, 157). Annoimme kootuille ko-
konaisuuksille niitd yhdistdvén otsikon, jotka olivat kysymysten mukaiset. (LIITE

4).
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Viidennessé vaiheessa tutkija yhdistéé alustavien tutkimus tulosten pohjalta ilmi6t
tutkittavaa ilmiotd kuvaavaksi kokonaisuudeksi (Nieminen, Astedt-Kurki 1997,
157). Annoimme kokonaisuuksille vield alaotsakkeet (LIITE 4). Vasta ndiden

vaiheiden jdlkeen voidaan padstd yhteenvedon kirjoittamiseen.

Kuudennessa vaiheessa tutkija muotoilee ilmididen kuvaukset tyhjentdvisti
(Nieminen, Astedt-Kurki 1997, 157). Lihdimme analysoimaan aineistoamme jo
aikaisemmin koottujen kokonaisuuksien pohjalta. Alaotsikot sisdllytimme tekstiin
kirjoittamalla aineistoa johdonmukaisesti eli edeten jirjestelmaéllisesti otsikko ker-

rallaan. Huomioimme, etté kaikki tiarkedt ilmaisut tulivat analyysista esille.

Viimeisessa eli seitseminnessd vaiheessa tutkija palaa alkuun ja peilaa vastauksia
alkuperiisaineistoon.( Nieminen, Astedt-Kurki 1997, 157). Kirjaamisen péitteeksi
palasimme alkuperéiseen aineistoon ja vertasimme niitd keskenddn. Néin selvisi,

ettd kaikki tarkedt kokonaisuudet olivat tulleet esille tutkimuksessamme.

4.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta ei voi arvioida selkein kriteerein niin
kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa. Ongelmia voi syntyé, jos tutkimusaineisto
el anna vastausta tutkimuskysymyksiin, aineiston kerddmisessd on puutteita eikd
tutkimusaineisto ole edustava. Laadullisessa tutkimuksessa tulosten tulkinta on
aina tutkijan omaa ndkemysté, jossa hidn kdyttdd omia tunteitaan ja intuitiotaan.
Tutkimuksen arviointi kohdistuu tutkittavan aineiston kerddamiseen, analysointiin

ja raportointiin. (Nieminen 1997, 215-216)

Tutkimuseettiset kysymykset voidaan jakaa kahteen ryhmiéin: Tiedonhankintaan
ja tutkittavien suojaan ja normeihin seké tutkijan vastuuseen tulosten soveltami-
sesta koskeviin normeihin. Tutkimus ei saa vahingoittaa tutkittavaa fyysisesti,
psyykkisesti eikd sosiaalisesti. Tutkimuksesta saatavan hyddyn on oltava huo-
mattavasti suurempi kuin haittojen. Téten tutkijan on verrattava keskendén tutki-

muksen hyddyt ja haitat. Tutkittavien osallistuminen tutkimukseen on oltava va-
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paachtoista ja heilld on oikeus keskeyttdd se koska tahansa. (Vehvildinen-

Julkunen 1997, 26-27.)

Tassd tutkimuksessa eettiset ndkemykset nousevat esiin koko tutkimuksen aikana.
Tutkimuskysymyksiin vastanneet henkil6t pysyivdt meille anonyymeina koko
tutkimuksen ajan. Tdssd tutkimuksessa on kiytetty suoria lainauksia eldvoit-
tdmaidn tutkimustuloksia. Suoria lainauksia valitessamme huomioimme, etteivit

vastaajat pysty tunnistamaan toisiaan tutkimuksen tuloksia lukiessaan.

Tutkimuksen luotettavuus on varmistettu siten, ettd molemmat tutkijat ovat erik-
seen lukeneet tutkimusvastaukset ja tehneet niistd omat yhteenvedot. Yhdessa
tutkijat ovat koonneet yhteenvedoista yhteiset kokonaisuudet. Timén kautta tutki-

jat ovat saaneet ndma tutkimustulokset, jotka tdma tutkimus on antanut.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Ensimmdiset ajatukset diagnoosin kuulemisen jélkeen

Aineistosta tuli esille monenlaisia eri tunnetiloja. Toivo, loputtomuus, pelko ja
tulevaisuus olivat neljd padkohtaa, jotka nousivat esiin aineistosta. Ndiden alaotsi-

koiden alle kerdsimme vastaajien ajatuksia ja tuntemuksia.

Tunne toivosta

Monet kyselyyn vastanneista kertoivat saaneensa ennen varsinaista diagnoosia
viitteitd lapsen kehitysvammaisuudesta. Useille oli annettu jo jokin diagnoosi lap-
sen sairaudesta ennen INCL-diagnoosia. Monet vanhemmat olivat jo ehtineet so-
peutua aiemmin annettuun diagnoosiin ja sen tuomiin haasteisiin. INCL-
diagnoosin varmistuttua vanhemmat joutuivat aloittamaan sopeutumisprosessin-
sa taas alusta. Muutamissa vastauksissa ilmeni, ettd vanhemmat olivat ehtineet jo
hakea tietoa eri diagnoosivaihtoehdoista, mutta lddkérin antama diagnoosi vahvisti
epdilyt INCL-taudista. Vanhempien jatkuva epétietoisuus ja pelko tulevasta osit-
tain helpottuivat diagnoosin selvittyd. Monille vanhemmille tdma diagnoosi oli
ennestddn tuntematon, sairauden harvinaisuuden vuoksi. Diagnoosi antoi kuiten-
kin vastauksen vanhemmille lapsen sairaudesta. Vastauksista ilmeni, ettd osalle
diagnoosin kuuleminen oli helpottava tieto, osalle taas viimeisenkin toivon me-

netys.

”Sopeuduimme ndihin kahteen ensimmdiseen diagnoosiin ajatellen,
ettd kylld me pdrjdadamme. Sitten kun INCL-diagnoosi tuli meni sekin
toivo.”

"INCL-taudin olin jo kirjasta loytdnyt ja itse epdillyt, diagnoosi vain
vahvisti sen. Olimme varmaan jo sopeutuneet ajatukseen jo tuosta
sairaudesta.”
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Loputtomuus

Useat vanhemmat olivat peldnneet mahdottomiltakin tuntuvia vaihtoehtoja ja heis-
td tuntui, ettei ladkdri osannut péattaviisesti diagnosoida lapsen oireita. Vilitto-
masti diagnoosin kuultuaan vanhemmat kuvasivat tunteitaan loputtomiksi, epi-
uskottaviksi ja tunsivat, ettd tulevaisuus valui hiekkana pohjaan. Tulevaisuu-
den ajatteleminen tuntui vanhemmista vaikealta, yksi heistd kuvasi loputtomuu-
den tunnetta maailmanloppuna toinen taas maailman romahtamisena. Useissa
vastauksissa loputtomuuden tunnetta kuvattiin vahvana, ajatuksella tésti ei selvid,
el halua selvitd. INCL-taudin diagnoosi tuntui vanhemmista niin mahdottomalta,
ettd erds vanhempi kuvasi, ettd lottovoittokin olisi todellisempaa kuin lapsen sai-
rastuminen INCL-tautiin. Ajatus kuolemasta ja varsinkin lapsen kuolemasta tun-
tui mahdottomalta, vaikka mahdottomia vaihtoehtoja oli peldnnyt. Tulevaisuutta
ei ollut, silld edessd nédkyi vain tuskaa ja kuolemaa. Yksi vanhemmista kuvasi téti
tunnetta, kuin kuolema olisi istunut olkapéélld. Vastauksista ilmeni, ettei mitain
toivoa annettu tulevasta. Vanhemmista tuntui, ettd aika pyséhtyi ja lapsi oltaisiin

vaan otettu heiltd pois jo ennen lapsen kuolemaa.

"Tuntui, ettd maailma romahti tdysin”

”Lottovoittokin” tuntui todellisemmalta saada. Piinallisen testi-
tuloksen odottelun jilkeen tuo "lottovoitto” kuitenkin tuli”

"Oli vaikea nédhdd miten ne vuodet jaksaisi, kun kuolema istuisi ol-
kapdadlld.”

Sairaus toi tullessaan surua, vihaa ja pelkoa

Osalla vanhemmista oli epdily, ettei lapsella ole kaikki kunnossa. Piinallinen odot-
telu toi vanhemmille ylimaardistd tuskaa ja pelkoa. Osa vanhemmista kuvasi
diagnoosin kuulemisen suurena shokkina. Vanhemmat kuvasivat, ettei ole viela-
kddn selviytynyt shokista, vaikka diagnoosin kuulemisesta on kulunut jo aikaa.
Alku jarkytyksen jélkeen alkoi valtava suru, sééli ja pelko vallata mielen. Lahes
kaikkien kohdalla se kulkee mukana koko lapsen sairauden ajan. Vanhemmat tun-

sivat surun, siflin ja pelon voimakkaina tunnetiloina. Muutamat vastaajat ker-
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toivat, etteivit pitkddn aikaan pystyneet kdsittelemédn sairautta ilman itkemaétti.
Diagnoosin kuuleminen aiheutti vanhemmissa jidrkytysti ja epduskoa testitulos-
ten oikeellisuudesta. Kaikissa vastauksissa tuli esiin pelko lapsensa kivuista ja

menetyksestd. Osa vanhemmista kuvasi tuntevansa vihaa tilannetta ja sairautta

kohtaan.
” Suunnaton pelko kivuista ja kaoottinen suru lapsen puolesta, jolta
kaikki opitut taidot vieddcdin pois!”
” Ja rinnalla oli/on kokoajan kuitenkin viha, ei ketddn ihmistd koh-
taan, vaan ylipddnsd tdtd tilannetta ja sairautta kohtaan.”
Tulevaisuus

Monessa vastauksessa tuli ilmi, ettd vanhemmat epdilivit testitulosten oikeelli-
suutta. Osa vanhemmista oli jo ehtinyt suunnitella eliméiiinsa eteenpiin terveen
lapsen kanssa. INCL-diagnoosi romahdutti suunnitelmat tulevaisuudesta ja
tulevista lapsista. Monella vanhemmista nousi paillimmaiseksi kysymykseksi:

Miten jaksaisin kaikki ndma vuodet sairaan lapsen kanssa?

"Kaikki leikit, puhe, kouluun ldhté, harrastukset, ammattiin valmis-
tuminen ym. jdi ndkemdttd, mitd kuitenkin ehdittiin jo haaveilla. Jo-
pa lapsen /lapset olen ehtinyt jo surra, silld mahdollisuus saada toi-
nen sairas lapsi on olemassa eikd perheenlisdystd voi noin vain aja-

tella.”

5.2 Tuki vélittdmaésti diagnoosin kuulemisen jilkeen

Osa vanhemmista koki saaneensa erityisen hyvin tukea eri tahoilta, kun taas osa
vanhemmista tunsi jiineensa aivan yksin diagnoosin kanssa. Kerdsimme alaot-
sikoiden alle erilaisia vanhempien kokemuksia ja tuntemuksia tuen saannin suh-

teen.
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Tarpeettomilta tuntuvat tukiverkostot

Muutamien vanhempien vastauksista nousi esiin se, ettd he olivat saaneet kuulla
diagnoosin puhelimitse ladkariltd. Diagnoosin kuulemisen jidlkeen oli ollut vas-
taanottoaika, josta vanhemmat eivit muista juuri mitddn. Ensimmaisend vanhem-
mille tuli tunne, etteiviit tissi tuet auta, vaan on yksin jaksettava eteenpidin. Osa
tunsi, ettei INCL-taudista kerrottu tarpeeksi lddkérin vastaanotolla. Osalle van-
hemmista oli kuitenkin tarjottu psykologin apua tai vertaistukea, mutta vastauk-
sista kdy ilmi, etteiviit he kokeneet tarvitsevansa psykologin apua. Osalle vas-

tanneista psykologi oli ainut tuki.

“Toisaalta ei meille kylld kerrottu INCL:std silloin juuri mitddn, en
tiedd oliko tarkoituksen mukaista vai ei. Toisaalta siind tilanteessa
ei varmasti olisi kyennyt kaikkea edes vastaanottamaan.”

“Sairaalan psykologi oli varattu paikalle. Muuta tukea ei ollut...”

Fyysinen tuki

Monet vanhemmat kertoivat, ettd heiddt oli kutsuttu vastaanotolle ja varattu riitta-
vasti aikaa, jotta he voisivat keskustella ja kysellid heitd askarruttavista asioista
sekd heille selvennettiin mité tulevaisuus toisi tullessaan. Vanhemmat kertoivat
my0s saaneensa paljon tukea sairaalan henkilokunnalta ja monilta muiltakin
tahoilta. Vanhemmat kertoivat hoitajien olevan hyvin empaattisia. Yksi vanhem-
mista kertoi hoitajan itkeneen hédnen kanssaan diagnoosin kertomisen jélkeen.
Vanhemmille kerrottiin vastaanotolla lisdd sairaudesta ja heiddn jaksamistaan

seurattiin.

“Vilittomdsti siind oli hoitaja, joka otti “syliin”’, halattiin ja itkettiin

vhdessd...”
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Psyykkinen tuki

Monet vanhemmat kokivat vastaanottoajan tiarkeéksi tueksi, mutta osa vanhem-
mista kertoi, etteivit muista kdynnistd mitddn. Liddkérit ja henkilokunta kuunte-
livat vanhempia askarruttavia asioita ja keskustelivat heididn kanssaan sairaudesta
sekd konkretisoi sairautta kuvien avulla. Useat vanhemmat kokivat saaneensa hy-
vin tietoa erilaisista tukimahdollisuuksista esim. psykologinen apu, kriisiapu
ja hengellinen tuki. Monille perheille diagnoosin kuulemisen jélkeinen tuki on
jatkunut koko lapsen sairauden ajan. Muutamille vanhemmille 1d4kéri oli suositel-
lut kriisiapua diagnoosin kuulemisen jdlkeen ja vakuuttanut, ettd se kannattaa ot-
taa vastaan. Hoitohenkil6kunta, joka tuki vanhempia heti diagnoosin kuultua pai-

notti, ettd lapsi on sama kuin ennenkin.

"Lddkdri sai meiddt vakuuttuneiksi, ettd kriisiapu kannattaa ottaa
vastaan vaikka tuntuisikin siltd ettei "halua’ tai ettd sanottavaa ei
ole.”

Henkinen tuki

Ldhes kaikki vanhemmat ohjattiin sairaalapastorin tai sairaalapsykologin vas-
taanotolle heti diagnoosin kuulemisen jélkeen. Osa vanhemmista koki hengellisen
tuen erittiin tirkedna, kun taas osa vanhemmista ei kokenut tarvitsevansa tillai-

sia tukiverkostoja

Sosiaalinen tuki

Monet perheet olivat saaneet erilaisia yhteystietoja mm. INCL-yhdistykseen ja
tukiperheeseen. INCL-yhdistys koettiin yhtend merkittdvimmistd sosiaalisista
tuista. Tukiperheet osoittautuivat myos tarkedksi tukiverkostoksi. Vastauksissa
ilmeni my0s sosiaalihoitajan tirkeys INCL-tautia sairastavaa lasta hoidettaessa.
Vanhempien kertoman mukaan lddkérien suhtautuminen sairauteen oli empaat-
tista ja ldammintd koko hoitojakson ajan. Useimmat vanhemmat kokivat, ettd 1a4-

kérikdynnit auttoivat heitd kasitteleméén lapsensa sairautta fyysisesti ja henkisesti
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paremmin. Yksi vanhemmista kuvasi ladkdrikdynnin olevan enemmén vanhem-
pien henkisté hoitamista, kuin itse sairaan lapsen hoitoa. Perheet, joissa on terveitéd
lapsia, INCL-tautia sairastavan lapsen lisdksi, koettiin erittdin tirkedksi, ettd hei-

dat otettiin myos mukaan yhteisiin perhetta tukeviin verkostoihin.

" Lddkdri taisi olla enemmdn meitd hoitamassa kuin lastamme...”

Tukien vastaanottamisen vaikeus

Vilittomasti diagnoosin kuulemisen jilkeen tilanne oli niin tunneherkka ja surun
murtama, ettei tukien vastaanottamien ollut helppoa. Ensimmaéinen vastaanotto-
kéynti sisélsi paljon asiaa ja monet vanhemmat kertoivat, etteiviit kyenneet vas-
taanottamaan kaikkea saamaansa tietoa. Vanhempien suru ja epétietoisuus valta-
si ajatukset ja timén vuoksi jéi paljon hyodyllistd tietoa saamatta. Tiedon puut-
teen takia osa vanhemmista koki saaneensa vihiin tietoa tukitukiverkostosta ja

sairaudesta.

“Henkilokunnan osuutta en edes muista. Kaivannut olisin yhteyttd
tai mahdollista yhteystietoa henkiloihin joiden kanssa keskustella
tunteistaan ja ajatuksistaan.”

5.3 Sukulaisten ja ystdvien suhtautuminen ja tuki INCL-tautia sairastavien lasten

perheille

Osalle vastaajista sukulaisten ja ystdvien suhtautuminen on ollut hyvii ja he ovat
saaneet heiltd paljon tukea INCL-taudin eri vaiheissa. Toiset vastaajat kertoivat

taas sukulaisten ja ystdvien kaikonneen lihes kokonaan.
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Sukulaisten ja ystdvien suru

Vanhemmat kokivat aluksi epduskoa sairautta kohtaan. Monet vanhemmat kerto-
vat sukulaisten ja ystdvien olevan surullisia, jirkyttyneiti ja osaaottavia. Kaik-
ki sukulaiset ja ystdvit eivdt kuitenkaan voineet ymmartda, ettei INCL-tauti ole
parannettavissa. Vanhemmat kertoivat, ettd sukulaiset ja ystdvit kokivat myota-
tuntoa heitd ja INCL-tautia sairastavaa lasta kohtaan.

’

"Ymmdrrystd ja myotdtuntoa on saatu...’

Sukulaisten ja ystivien ymmérrys sekd tuki hoidettaessa INCL-tautia sairastavaa

lasta

Monet vastanneista kertovat, ettd sukulaiset ja ystiavét aluksi jarkyttyivit tilan-
teesta, mutta ajan myotd ovat suhtautuneet asiaan hyvin. Yksi vastanneista kertoi
sukulaisten olevan osatukena, toisten vain riidellessi kummalta vanhemmalta
lapsi on taudin perinyt. Osa vanhemmista koki saavansa tukea ystéviltdén keskus-
telujen kautta. He kertoivat my0s saaneensa lohdutusta ja henkisti tukea kaik-
kialta sairauden eri vaiheissa. Suuriosa sukulaisista ja ystivistd on ymmaértényt,
ettd perheessd on sairas lapsi, mutta jotkut ystiiviit ovat jédineet sairauden myota.
My0s isovanhemmat ovat olleet vastusten mukaan suureksi avuksi lapsen- ja ko-
dinhoidossa. Vanhemmat saattavat kokea ldheisten ymmartdméttomyyden pelkona
sairautta kohtaan. Lahes kaikki vanhemmat kertoivat vastauksissaan, ettd osalle
heiddn sukulaisista ja ystdvistd sairauden kohtaaminen oli vaikeaa. Ehka siksi
he ovat jddneet taka-alalle, mutta ne ystivit, jotka ovat jdlineet, ovat kultaakin
kalliimpia. Osa ystévistd ja sukulaisista on pudonnut matkasta, toiset taas ovat
suhtautuneet sairauteen hyvin ja tarjoutuneet hoitamaan lasta sairaudesta huoli-

matta.
“Léhisukulaisista yksi pystyy auttamaan konkreettisesti hoitotehtd-
vissd, muut pelkddvidit etteivdt osaa.”

”Kaukaisemmat sukulaiset ovat osa tukena, osa taas riitelee miltd
puolelta tauti on periytynyt.”
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“Vuosien varrella osa on pudonnut matkasta, mutta ne jotka ovat
Jddneet, ovat kullan arvoisia.”

Sukulaisten ja ystdvien ymmartdmattomyys INCL-tautia kohtaan

Vanhempien vastuksista ilmeni, ettd osalle ldheisistd lapsen sairaus on niin suuri
jarkytys, etteivit he pystyneet kanssakiymiseen perheen kanssa sairauden
diagnosoimisen jdlkeen. Osa sukulaisista ja ystivistd ovat kdyneet perheen luona,
mutta he arastelevat puhua, koskettaa tai muuten olla ldhelli lasta. Sukulaiset
ja ystivit ovat varauksellisia, he eivit tiedd mistd keskustella. Tietyt sukulaiset ja
ystivit selvésti vilttelevit keskustelua lapsen sairaudesta ja titen kokevat yh-
dessé olon vieraaksi. Yhdesséd vastauksessa vanhempi kuvasi, ettd sukulaiset ja
ystavit suhtautuivat lapseen kuin vieraaseen esineeseen. Osa vanhemmista olisi
halunnut, ettd isovanhemmat olisivat olleet enemmaén lapsen kanssa, mutta iso-
vanhemmat epardivét hoitaa lasta. Tdaten vanhemmat kokivat, ettd konkreettinen

auttaminen oli ollut vihaista.

“Joskus on muutenkin sellainen olo, kuin lapsi olisi vihdn vieraam-
mille kuin erikoinen huonekalu.”

Sukulaiset ja ystavit ovat jddneet taka-alalle INCL-taudin myota

Lapsen sairauden myo6td vanhemmat kokivat joutuvansa aloittamaan kaiken
alusta. Vanhemmat kokivat, ettd lapsen sairaus muutti lasta sukulaisten ja ysté-
vien silmissd. Sukulaiset ja ystivit, jotka olivat kdyneet aktiivisesti kyldileméssa,
eivit endid kiyneet. Vanhemmat kokivat, ettd sukulaiset ja ystdvét arastelivat
perheen tilannetta ja sitd osaisivatko he toimia erilaisissa tilanteissa juuri oikeal-
la tavalla. Vanhemmat kokivat, ettd lapsen eleettomyys johti tiettyjen sukulaisten
ja ystivien etddntymiseen. Lasta kivi endd harva katsomassa. Jotkut vanhem-

mista kuitenkin kertoivat ottaneensa passiivisesti apua vastaan.

"He ajattelevat, ettd lapsi ei tunne eikd kommentoi, niin ei silld
kdymiselld ole vdlidkddn ™
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5.4 INCL-taudin vaikutukset vanhempienparisuhteeseen ja muihin perheenjése-

niin

Suurin osa vanhemmista koki, ettd sairaus on vahvistanut heidin suhdettaan
toisiinsa sekd muuhun perheeseen. Visymyksestd ja riidoista huolimatta van-
hemmat tunsivat yhteenkuuluvuuden tunnetta sekd saivat voimaa toisistaan

taistellessaan lapsen sairautta vastaan.

Vanhempien yhteinen aika véhaisti

Jokaisessa vastauksessa vanhemmat kokivat, ettd parisuhteelle ei ollut juuri ai-
kaa. Osa koki, ettd parisuhde jéi vallan taka-alalle. Vanhemmat elivit péivista
toiseen niin, ettd toisen visyessd toinen jatkoi. Visymys ndkyy riitoina, koska
parisuhde oli kovilla lapsen sairauden vuoksi. Kahdenkeskinen aika oli erittdin
vahiistd. Vanhemmat kokivat, ettei ole aikaa tai mahdollisuutta hoitaa parisuhdet-
ta kun ei ole aikaa hoitaa itsedénkdin. Lapsen sairaus on vaikuttanut kaikkiin arki-
toimintoihin, sairaudesta ei piise irti lomallakaan. Sairaus on mukana koko
ajan. Vanhemmat kokivat, ettd he ovat joutuneet opettelemaan parisuhteessa ela-

misen alusta asti uudestaan.

” Kuitenkin on usein niinkin, ettd toinen jaksaa toisen uupuessa.
Vaikka joskus tuntuukin, ettd yksin on kaikesta vastuussa, on silti
siind vierelld toinen.”

Visymyksen tuomat riidat

Monet vanhemmat kertoivat vastauksissaan olevansa ajoittain kovasti vésyneité.
Visyneend mieli herkistyy ja ailahtelee, nima tilanteet aiheuttavat usein parisuh-
teessa riitatilanteita. Sairas lapsi valvottaa usein vanhempia ja jatkuva univelka
aiheuttaa sen, ettd riitoihin ja véittelyihin on vélilla hyvinkin lyhyt “matka”. Va-
stauksissaan vanhemmat kertoivat, ettd 1dhimmilleen ihminen itseddn purkaa ja

téssd tapauksessa se yleenséd on toinen vanhempi.
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’
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‘purkaa itseddn toiseen vanhempaan...

Lapsen sairaus ldhentdé parisuhdetta

Vaikka vaikea tilanne aiheutti parisuhteessa riitoja, niin silti monet kokivat, ettd
lapsen sairaus on my0s ldhentinyt ja vahvistanut heiddn parisuhdettaan. Monet
vanhemmat kertoivat, ettd parisuhteessa luottamus on vahvistunut ja sitd kautta
vaikeimmatkin asiat on helppo nostaa esiin ja keskustella niistd. Vanhemmat ko-
kivat, ettd vaikeista asioista puhuminen toi heille tunteen, ettd he selviiiviit yh-
dessd lapsen sairauden tuomista vaikeuksista. Vanhemmat olivat myds ylpeitd
siitd, ettd he pystyvit kohtaamaan vaikeudet ja selvidimaén niistd. Lapsen saira-
us on vanhemmille suuri surun aihe. Monet vanhemmat kertovat, ettd he surusta
huolimatta pyrkivét keskustelemaan tilanteesta ja sen tuomista tunteista, ndin he
kokivat jaksavansa paremmin. Muutamista vastauksista tuli esiin, ettd joskus toi-
selle vanhemmista saattaa tulla tunne, ettd itse on kaikesta vastuussa vaikka se
toinen olisikin siind ihan vieressd. Vanhemmat, joilla ei ole muita lapsia sairaan
lapsen liséksi kertoivat, ettd kiintymys ja rakkaus lapseen on lujittanut heidédn pa-

risuhdettaan.

"Tdmd on meiddn juttumme ja me selvidimme tdstdikin rotkosta.”

"vaikka joskus tuntuu, ettd yksin on kaikesta vastuussa, on silti siind
vieressd toinen..”

Sairaudesta puhumisen vaikeus

Monet vanhemmat itse kertoo puhuvansa avoimesti lapsensa sairaudesta, mutta
monille 14heisille se tuntui olevan vaikea puheenaihe. Yhdessé vastauksessa van-
hemmat kertoivat, ettd lapsesta ei koskaan puhuta isovanhempien kuullen. Osa
vanhemmista kertoi, ettd suru on henkilokohtaista, ettei siitd osaa keskustella

kuin toinen samaa kokenut.
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Perheen terveiden lasten huomioiminen

Vanhemmat kokivat erittdin tirkednad, ettd terveille lapsille kerrottiin avoimesti
ja rehellisesti sairaudesta ja sen kulusta. Vanhemmat kokivat, ettd avoimuus hel-
potti sairaudesta keskustelemista ja terveet sisarukset uskalsivat kyselld ja kes-
kustella vaikeistakin asioista. Muutamissa vastauksissa kerrottiin, ettd perheessa
on useaan kertaan keskusteltu INCL-tautia sairastavan lapsen kuolemasta, koska
kuolema on useaan kertaan ollut 1dhelld. Vanhemmat pitivét tarkednd, ettd suhde
terveisiin lapsiin pysyy syvéni ja arvostavana. vastauksissa ilmeni, ettd kaikille
perheen jésenille on tavoitteena eldi pdivé kerrallaan.

’

“Lapsemme uskaltavat kysyd vaikeitakin asioita...’

INCL-tautia sairastavan lapsen menettiminen, koko perheen pelko

INCL-tautia sairastavan lapsen menetyksen pelko on yhtid suuri terveilld sisa-
ruksilla ja vanhemmillakin. Vanhemmat huomaavat terveissd lapsissa muutok-
sia ja ahdistusta, kun INCL-tautia sairastavalle sisarelle tulee infektio tai jokin
muu ongelma. Talloin vanhemmat kertoivat terveiden sisarusten olevan vakavia ja
surullisia. Vaikka vanhemmat yrittdvit huomioida jokaista lastaan yhtéd paljon, on
heilld kuitenkin tunne, etti terveet lapset saavat vihemmén huomiota.

’

“sisarukset pelkddvdt menetystd siind missd mekin...’

5.5 Tukiverkostot tuovat apua arkeen

Monet tukiverkostot ovat auttaneet perheitd jaksamaan péivittdisessd arjessa. Van-

hemmat kokivat eri tukiverkostot tarkeiksi ja tuen tarve oli jokaiselle yksilollista.
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Omahoitaja

Monilla INCL-tautia sairastavalla lapsella on omahoitaja. Lapsen pédivdhoito voi
olla kodin ulkopuolella olevaa hoitoa muutaman kerran viikossa, jolloin vanhem-
mat saavat hetken hengdhtdé ja saavat omaa aikaa. Hoito voi olla myds kotona
tapahtuvaa auttamista, jolloin hoitaja hoitaa myds vanhempia ja osaa huomioida
vaikeatkin asiat. Vanhemmat pitivit tarkednd lapsen hyvii hoitoa ja kokivat, ettid

perheen ulkopuolelta tuleva hoitoapu on vanhempien jaksamisen kannalta tirkeda.

“Hoitaja hoitaa myés meitd vanhempia ja osaa ajatella vaikeitakin
asioita.”

Vanhempien oma aika

Osa vanhemmista koki, ettd tyonteko oli paras tapa irtautua perheen arjesta.
Vanhemmat kertoivat, ettd ystidvien henkinen ja hengellinen tuki mahdollisti
myOs perheen arjesta irtautumisen. Ystdvien avulla vanhemmat sai mahdollisuu-
den tuulettaa ja purkaa ajatuksiaan. Vanhemmat kertoivat, ettd ilman omaa aikaa

raskaat asiat olisivat vield raskaampia.

“Miksi tehdd raskaasta asiasta vield raskaampaa?”

Sukulaisten ja ystdvien tuki

Suurin osa vanhemmista koki, etti isovanhempien ja hyvien ystivien tuki ja

hoitoapu oli merkittivi helpotus INCL-tautia sairastavan lapsen hoidossa. Suku-

laiset ja ystavat tukivat perhettd lapsen INCL-taudin eri vaiheissa.

Tilapdishoidon antama tuki

INCL-tautia sairaalle lapselle jirjestetty intervallihoito oli suuri tekijd vanhem-

pien jaksamisen kannalta. Vanhemmat katsoivat tirkeéksi, ettd he saivat hoitoapua
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tarpeen vaatiessa myoOs virallisilta tahoilta. Vanhemmat tuntevat syyllisyyttd lait-
taessaan INCL-tautia sairastavan lapsensa ensimmadistd kertaa tilapéishoitoon.
INCL-tautia sairastavan lapsen antaminen laitoshoitoon ei ole koskaan helppoa
vanhemmille, mutta he ovat kuitenkin huomanneet jaksavansa paremmin hoitaa
lasta intervallijakson jélkeen. Fysioterapialla on huomattu olevan vaikutusta lap-
sen eldminlaadun parantamiseen. Vanhemmat ovat kokeneet fysioterapian hyo-
dylliseksi avuksi jokapéivéaisissd toiminnoissa. Vanhemmat kertovat myos apuvé-
lineiden helpottavan INCL-tautia sairastavan lapsen hoitoa kotona. INCL-tautia
sairastavan lapsen hoidosta on suuri vastuu. Témén vuoksi jotkut vanhemmat ovat
paityneet laittamaan INCL-tautia sairastavan lapsensa laitoshoitoon. Télloin van-
hemmat siirtdvdat hoitovastuun laitoksen ammattitaitoiselle henkilokunnalle.
INCL-tautia sairastavan lapsen hoito on vaativaa my0s ammattitaitoiselle henki-
l6kunnalle, mutta laitoshoidossa vastuu ei kasaannu vain yhdelle henkil6lle vaan
hoito on aina vuorossa olevan henkilokunnan vastuulla. INCL-tautia sairastavan
lapsen laittaminen laitoshoitoon ei kuitenkaan tarkoita sitd, etteivdt vanhemmat

valittiisi tai rakastaisi hanta.

”Intervallihoito suuri tekijd jaksamisessa...”

INCL-yhdistyksen ja vertaistuen antama tuki

Vanhemmat kokivat suurimmaksi avuksi INCL-yhdistyksen antaman tuen. Mo-
nille vanhemmista oli annettu heti diagnoosin kuulemisen jdlkeen INCL-yhdis-
tyksen yhteystiedot. Yhdistyksen kautta nousi esiin erityistyontekijin tyopanos
INCL-tautia sairastavien lasten vanhempien tukijana. Monet vanhemmat kokivat
johtavan INCL-eritystyontekijédn olevan heitd varten ldhes vuorokauden jokaisena
tuntina. Yhdistyksen lisdksi vanhemmat kokivat korvaamattomaksi tueksi muut
INCL-tautia sairastavien lasten perheet. INCL-yhdistyksen kautta jdrjestetddn
erilaisia vertaistukiryhmii, mutta osa vanhemmista kertoi kdyneensé niiden li-
sdksi muunlaisissa omaishoitajaryhmissi. He kertoivat kuitenkin, ettd heille oli
tullut ryhmissé ulkopuolinen olo ja siksi ovat lopettaneet ryhmissd kdynnin. Van-
hemmat kokivat sopeutumisvalmennuskurssit ja sairaalan henkilokunnan

panoksen tdrkedna tuen saannin kannalta.
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“Erityistyontekijd...( tieto hdnestd jo auttaa kovastikin, hdn on aina
meitd varten ja tavoitettavissa mihin kellon aikaan tahansa).”

Kotisairaanhoito

Vanhemmat kokivat kotisairaanhoidon ja kotipalvelun tirkeiksi tueksi hoidetta-
essa INCL-tautia sairastavaa lasta. Vanhemmat kertoivat saaneensa apua ras-

kaissa hoidoissa ja nostoissa.

Psykologi

Vastauksista kdvi ilmi, ettd kotona kéy tukihenkil6é lastenpsykiatriselta osastolta
noin joka toinen kuukausi, mutta tarpeen vaatiessa useamminkin. Vanhempien
vastauksista ilmenee, ettd sosiaalityontekijin apu ja yksiloterapia ovat olleet

tirkeitd perheen tukijoita

5.6 Tukiverkostojen tarpeen lisddminen

Osa vanhemmista koki, etteivit he tarvitse lisitukea. Osa taas koki, etti eivat
ole saaneet tarpeeksi tukea ja titen ulkopuolinen lisdapu olisi ollut tervetullutta.
Vanhemmat kokivat tarvitsevansa enemmain tietoa sairaudesta ja arkea helpotta-

vista menetelmista.

Tuen tarpeettomuus

Osa vanhemmista kertoi, ettd he pystyivit selviytymddn itsendisestd INCL-tautia
sairastavan lapsen hoidosta. Vanhemmat jotka hoitivat INCL-tautia sairastavaa
lastaan itsendisesti, kertoivat pystyviansd keskustelemalla selviytymiiin ongel-

mista. Joidenkin vanhempien mielesti tuen tarve vaihteli tilanteiden mukaan.
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”Pystymme keskustelemalla avaamaan solmut...”

Sukulaisten ja ystdvien apua kaivattiin enemmaén

Osa vanhemmista kertoi, ettd isovanhempien ja ystévien hoitoapu olisi ollut tar-
peen. Vanhemmat kokivat, ettd isovanhemmat ja ystivét pelkisit sairauden tuomia
muutoksia lapsen kehityksessa ja tdten pelkésivit hoitaa INCL-tautia sairastavaa
lasta. Vanhemmat ihmettelivdt sukulaisten ja ystivien pelkoa, koska jos he sel-
vidvit INCL-tautia sairastavan lapsen hoidosta selvidvit siitd varmasti sukulaiset
ja ystavitkin. Vanhemmat olisivat toivoneet, ettd isovanhemmilla ja ystavilld olisi
ollut enemmén rohkeutta osallistua INCL-tautia sairastavan lapsen hoitoon.
Vanhemmat kokivat my0s tilapdishoidon tarpeelliseksi, mutta olisivat toivoneet

ajoittain pidempié hoitojaksoja.

"Ei sen kuitenkaan pitdisi eldmdd suurempi ongelma olla, koska
mekin lapsen hoitamisesta selviimme.”

Ulkopuolisen avun tirkeys

Vanhemmat toivoivat INCL-tautia sairastavalle lapselleen omaa, pysyvéa hoita-
jaa. Sairaudesta huolimatta vanhemmat uskoivat, ettd oma pysyva hoitaja toisi
sairaalle lapselle turvallisuuden tunnetta ja hoitaja tunnistaisi INCL-tautia sai-
rastavassa lapsessa tapahtuvat muutokset sekd osaisi vastata lapsen tarpeisiin.
Vanhemmat toivoivat my0s enemmaén intervallijaksoja INCL-tautia sairastaval-
le lapselleen, jolloin he saisivat aikaa itselleen, terveille sisaruksille, sukulaisille ja
ystiville. Vanhemmat kokivat tarvitsevansa tukea hoitolaitoksesta, jossa INCL-

tautia sairastavan lapsen hoitojaksot jérjestettiin.
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Tuen saanti riittdvai

Osa vanhemmista koki, ettd tuen maéra oli heille riittiva timin hetkisessi tilan-
teessa. He kokivat, ettd asiat tapahtuvat nopeasti ja apua on saatu riittivisti aina

kun sitd on tarvittu.

Tietoa sairaudesta ja arkea helpottavista menetelmista

Osa vanhemmista koki, ettd olisi tarvinnut enemmiin tietoa sairaudesta ja sai-
raanhoidollisista menetelmistd, jotta voivat hoitaa lasta itsenéisesti. Vanhemmat
tunsivat tarvitsevansa enemmén asiantuntija lafikirin ja hoitohenkilokunnan
apua sekd vammaistyontekijén tukea heidin jokapdivéisen arjen helpottamiseksi.
Vammaistyontekijin apua vanhemmat tunsivat tarvitsevansa osittain myds selvi-
tettdessd mihin heilld oli oikeus ja mitd tukia heiddn oli mahdollisuus saada. Osa
vanhemmista koki, ettd heitd ei ole ohjattu avunpiiriin, titen piti itse tietdd mitd
tukea voivat saada ja mihin heilld on oikeus, koska monet tarpeellisetkin avut ovat
tdmén takia jddneet saamatta. Vanhemmat kokivat, ettd tukiverkostojen luomi-
sen vaillinaiseksi. Osa vanhemmista kertoi tarvitsevansa enemmén vertaistukea ja

sopeutumisvalmennusta.
“Ehdottomasti kunnassa olisi oltava asioista tietdvd vammaistyonte-
kija.”

“Perheiden olisi itse tdytynyt tietdd ja jaksaa ja usein on sitten apu
Jddnytkin saamatta.”
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Opinndytetydmme aiheeksi valitsimme INCL-taudin, koska se oli mielestimme
mielenkiintoinen sen erilaisuuden ja harvinaisuuden vuoksi. Tutkiessamme ldhde-
aineistoa meille herdsi kysymys kuinka INCL-tautia sairastavien lasten vanhem-

mat jaksavat ja millaisia apu- ja tukiverkostoja he saavat lapsen sairauden myoté.

Asetimme alussa opinndytetyollemme tarkan aikataulun, mutta tydomme edetessd
sithen tuli useaan kertaan muutoksia. Kuitenkin opinnidytetydmme valmistui mar-
raskuussa 2007, niin kuin olimme aikatauluumme suunnitelleetkin. Opinndytetyo-
timme olemme tehneet yhdessd alusta alkaen, emmekd jakaneet aiheita kes-

kendmme.

Opinndytetydmme tekeminen on ollut haastavaa, mutta silti erittdin mielenkiin-
toista. Aluksi tuntui, ettei aiheestamme 10ydy minkddnlaista kirjallista materiaalia.
Tuntui siltd, ettd aiheesta 10ytyvé kirjallisuus oli melko vanhaa, mutta tydmme
edetessd saimme uuttakin l&hdemateriaalia kiayttéomme Kehitysvammaliiton kir-
jaston kautta. Tutkiessamme laajemmin ldhdekirjallisuutta 10ysimme aineistoa
kehitysvammaisen lapsen vanhempana olemisesta, jota sovelsimme aiheeseemme
sopivaksi. Aiheessamme késiteltivd INCL-tauti on harvinainen ja siksi useille
vieras, joten tutkimuksemme on herdttdnyt monissa ihmisissd mielenkiintoa aihet-

tamme kohtaan.

Tdmén tutkimuksen alkuvaiheessa kdvimme tutustumassa yhteen INCL-
perheeseen. Perheen éiti kertoi meille lapsensa hoidosta ja heiddn arkirutiineis-
taan. Han kertoi my0s heiddn tukiverkostoistaan ja niiden térkeydestd. Hénelta
saimme hyvid vinkkejd, joita voisimme kdyttdd tydomme toteutuksessa. Tamén
perheen kautta saimme konkreettisesti ndhdé ja kuulla kuinka INCL-tautia sairas-

tavan lapsen perheessé jaksetaan.

Olemme tyytyvéisid saatuun tutkimusaineistoon. Vastauksia saimme neljdsta-
kymmenesté (40) ldhetetystd kyselylomakkeesta takaisin kymmenen (10). INCL-

tautia sairastavan lapsen vanhemmat vastasivat kysymyksiimme laajasti ja moni-
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puolisesti. Vastauksista tuli esille laaja tunteiden kirjo, joka syveni vihaksi, suruk-
si ja epétoivoksi. Aineistosta esiin tulleet tunteet olivat kisinkosketeltavia. Tutki-

musaineistosta saimme laajan ja tiedontdyteisen.

Tutkimuksemme osoitti, ettd vanhemmat ovat joutuneet kokemaan kovia perhee-
seen syntyneen INCL-tautiin sairastuneen lapsen vuoksi. INCL-tauti on tuonut
perheeseen suunnatonta tuskaa, joka tulee vastauksista selvisti esiin. Vanhempien
yhteinen aika on véhdistd. INCL-tautia sairastavan lapsen hoito on raskasta ja
useimmat vanhemmat kertoivat olevansa vésyneitd. Vanhemmat kertoivat visy-
myksen ja yhteisen ajan vdhyyden aiheuttavan perheessa riitatilanteita. Tutkimuk-
sessa tuli ilmi, ettd lapsen sairaus on monilla my6s vahvistanut parisuhdetta ja he
uskovat tulevaisuudessakin selvidvinsd vaikeista tilanteista tdmidn kokemuksen

kautta.

Terveiden sisarusten katsottiin jddvan INCL-tautia sairastavan sisaruksen varjoon.
Kuitenkin he pyrkivdt jakamaan huomiotaan myos terveille sisaruksille. INCL-
tautia sairastavan lapsen menetys oli koko perheelle suuri ahdistuksen ja pelon
aihe. Osa vanhemmista koki tarvitsevansa lisdéd apu- ja tukiverkostoja, toiset taas
kokivat avun ja tuen saannin riittdvéksi. Tarkeimpéna tukiverkostona tutkimuksen
mukaan pidettiin vertaistukiperheitd, koska vain toinen samaa kokenut voi tietdd
miltd toisesta tuntuu hoidettaessa INCL-tautia sairastavaa lasta. Tutkimukses-
samme ilmeni, ettd lisdtukea tarvittaisiin asiantuntijoiden, vertaistuen seki suku-

laisten ja ystidvien avun lisddmiseen.

Toivomme, ettd tdmi tutkimus auttaa tulevaisuudessa INCL-tautia sairastavien
lasten perheiden jaksamista. Vanhemmat saavat tutkimuksemme kautta tietoa eri-
laisista tukimahdollisuuksista ja tulevat huomaamaan, etti he eivdt ole yksin ta-
mén sairauden kanssa. Tutkimuksen onnistumisesta suuret kiitokset kuuluu van-
hemmille, jotka jaksoivat vastata kysymyksiimme, vaikka asioiden kertominen
ventovieraille on tdytynyt olla tunteita pintaan tuovia muistoja, vaikeiden hetkien
uudelleen késittelyd ja monille, jopa erittdin tuskallistenkin hetkien ajattelua. Kii-
tokset kuuluvat myos Kehitysvammaliiton johtavalle INCL-erityistyontekijélle,

joka mahdollisti timén tutkimuksen suorittamisen.
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Tulevaa ammattiamme ajatellen, saimme téltd paattotyoltd paljon. Olemme péds-
seet tavoitteisiimme, jotka asetimme télle tutkimukselle. Olemme tutkimuksen
kautta olemme saaneet selville miten sairaan lapsen vanhempia tuetaan ja kuinka
heitd pystytddn auttamaan heidén jokapdivdisen arjen helpottamisessa. Olemme
opinndytetydmme myotd oppineet kisittelemddn toisille arkojakin asioita. Opin-
ndytetydmme edetessd meille selvisi miten tdrkeitd erilaiset tukiverkostot ovat

sairaan lapsen vanhemmille ja miten ne voivat auttaa heiddn jaksamistaan.

Jatkotutkimusehdotukset

Tutkimus tulosten pohjalta mielenkiintoisia jatkotutkimuksia voisivat olla:

e Lapsen kuoleman kohtaaminen ja sen tuomat muutokset perheessa

Yhtend vaihtoehtona olisi myds projekti INCL-yhdistys ry:n kanssa. Projektin

voisi toteuttaa esimerkiksi vuosittain jarjestettdvilla INCL-pdivilla tai jarjestdmal-

14 voimavaraviikonlopun INCL-tautia sairastavien lasten perheille.
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Marianne Vainio TUTKIMUSLUPA-ANOMUS

Kehitysvammaliitto ry./ 24.8.2007

INCL erityistyontekijd Pirjo Saari

TUTKIMUSLUPA-ANOMUS

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Satakunnan ammattikorkeakoulusta, sosi-
aali- ja terveysalan Harjavallan yksikostd. Tarkoituksenamme on valmistua sai-
raanhoitajiksi (AMK) joulukuussa 2007. Anomme tutkimuslupaa, jonka tavoittee-
na on tuoda esiin millaista on INCL- tautia sairastavan lapsen vanhempana olemi-
nen, miten INCL- tauti ndkyy vanhempien rooleissa ja miten se vaikuttaa heidin
arkipdivdédnsd, sosiaalisiin suhteisiinsa ja parisuhteeseensa. Tutkimme myos mil-

laisia mahdollisuuksia perheilld on saada tukea yhteiskunnalta sekd ystavilta.

Olemme olleet yhteydessd Kehitysvammaliitto ry:n ja saaneet alustavan suulli-
sen luvan tutkimuksemme tekemiseen. Puhelin keskusteluun viitaten tarvit-
semme vield tutkimusluvan allekirjoituksineen. Kysymyslomakkeet postitetaan
Kehitysvammaliitto ry:n kautta perheille palautuskuoren ja saatekirjeen kera
(liite 1). Tutkijat eivdt missddn tutkimuksen vaiheessa saa selville tutkittavien
henkildllisyytta.

Opinndytetyotimme ohjaajina toimivat THM Eija Tuliniemi E-mail:

eija.tuliniemi@samk.fi ja TtM Katja Kerdnen E-mail: katja.keranen@samk.fi.

YSTAVALSINN ARRVISINN

Marianne Vainio Laura Rautala
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KYSELYLOMAKE LIITE 2 (1/3)

INCL- tautia sairastavan lapsen vanhempien jaksaminen

1. Mitki olivat ensimmiiiset reaktiot kuultuanne lapsenne INCL- diagnoosis-

ta?

2. Millaista tukea henkilokunta antoi teille vilittomésti diagnoosin kuultuan-

ne?



(2/3)
3. Miten sukulaiset ja ystivit ovat suhtautuneet lapsenne sairauteen?

Oletteko saaneet heilti tukea lapsenne sairauden eri vaiheissa? Millaista?

4. Miten lapsenne sairaus on vaikuttanut parisuhteeseenne ja muihin per-

heenjaseniin?



(3/3)
5. Millaiset tukiverkostot auttavat/auttoivat teitd jaksamaan paivittiises-

si arjessa?

6. Millaista tukiverkostoa tunnette/ tunsitte vielé tarvitsevanne?

KIITOS AJASTANNE JA OSALLISTUMISESTA TUTKIMUKSEEN.



SAATEKIRIJE LIITE 3

Saatekirje INCL- tautia sairastavien lasten vanhemmille

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Satakunnan ammattikorkeakoulusta.
Teemme péattotyotd, jonka atheena on INCL- tautia sairastavien lasten vanhempi-
en jaksaminen. Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin millaista on INCL- tautia
sairastavan lapsen vanhempana oleminen, miten INCL- tauti nikyy vanhempien
rooleissa ja miten se vaikuttaa heidén arkipdivaddnsd, sosiaalisiin suhteisiinsa ja
parisuhteeseensa. Tutkimme myds millaisia mahdollisuuksia perheilld on saada

tukea yhteiskunnalta sekd ystivilta.

Liahetimme kyselylomakkeet INCL- yhdistyksen kautta, joten voitte vastata kyse-
lyymme nimettomasti. Kyselylomakekuori sisdltdd my0s kirjekuoren, jossa on
postimaksu maksettu valmiiksi. Tédssd kyseisessd kuoressa teiddn tulee ldhettdd
vastauksenne meille 21.09.2007 mennessi. Opinndytetydssdmme kiytetyt kyselyt
arkistoidaan myos INCL- yhdistyksen arkistoon.

Valmista tutkimustamme on mahdollisuus saada luettavaksi INCL- yhdistyksen

kautta. Tydmme on tarkoitus valmistua joulukuussa 2007.

Opinndytetyotimme ohjaajina toimivat THM Eija Tuliniemi E-mail:

eija.tuliniemi@samk.fi ja TtM Katja Kerénen E-mail: katja.keranen@samk.fi

Jokainen vastaus on meille tiarked!

Etukiteen kiittden:

Sairaanhoitajaopiskelija Laura Rautala

Sairaanhoitajaopiskelija Marianne Vainio



ANALYSOINTI RUNKO LIITE 4 (1/4)

MITEN SUKULAISET JA YSTAVAT OVAT SUHTAUTUNEET LAP-
SENNE SAIRAUTEEN? OLETTEKO SAANEET HEILTA TUKEA LAP-
SENNE SAIRAUDEN ERI VAIHEISSA? MILLAISTA?

ENSIMMAINEN JAOTTELU

1. epdusko

2. suru

3. lohdutusta

4. ymmartavat

5. jotkut ystivét ovat jddneet

6. olivat varauksellisia

7. jotkut eivét tienneet mitd sanoa meille

8. henkistd tukea on 10ytynyt

9. sukulaiset jarkyttyivét syvésti, samoin ystdvit, mutta ovat kuitenkin sopeu-
tuneet tilanteeseen

10. arastellaan koskettaa lasta, tulla ldhelle

11. ystdviltd yhteydenottoja

12. kuuntelet

13. olemme saaneet tukea

14. vuosien varrella osa on pudonnut matkasta, mutta ne jotka ovat jadneet
ovat kullan arvoisia

15. 1ahisukulaisista yksi pystyy auttamaan konkreettisesti hoitotehtivissa,
muut pelkaddvit etteivit osaa.

16. kaukaisimmat sukulaiset ovat osa tukena, osa riitelee miltd puolelta tauti
on periytynyt

17. isovanhemmat osallistuvat hoitoon

18. tukea tullut kaikkialta

19. vanhat ystdvit auttaneet hyvin sopeutumisessa

20. ymmarrysta

21. auttavat osaltaan suhtautumalla normaalisti meihin

22. surullisia

23. jarkyttyneitd

24. osaaottavia

25. ymmartaviisesti

26. myotéituntua

27. hoitoapua vidhin

28. arastellaan osaako toimia oikein

29. olemme passiivisesti tarttuneet avuntarjouksiin

30. hinté kévi katsomassa harva ihminen

31. he ajattelevat, ettd lapsi ei tunne eikd kommentoi, niin ei silld kdymisella
ole vilidkdan

32. joskus on muutenkin sellainen olo kuin lapsi olisi vdhédn vieraammille kuin
erikoinen huonekalu.

33. suku osallistunut hoitoon

34. jotkut eivdat ymmérra

35. tukevat

36. pddosin kaikki suhtautuneet myd6téeldvésti kunnioittavasti
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37. jaksaneet rinnalla
38. tukea
39. osa myos selvisti vilttelee
40. kokevat tilanteen vieraana
41. ei tiedd mitd meille kuuluisi sanoa, joten vilttavét keskusteluja
42. isovanhemmat epardivit, ettd osaavatko hoitaa
43. muutamat tarjonneet hoitoapua—> toteutunutkin
44. sukulaiset ja ystévét surivat
45. osalla suhtautuminen vaikeaa
46. shokista selvittydén ovat suhtautuneet hienosti
47. vdhin konkreettista auttamista
48. suurin osa hyvéksynyt, ettd on erilainen lapsi
49. tuki on enemman kyselyé kuinka voidaan
50. suru jarkytti
51 jouduimme aloittamaan eldmén alusta
52. mummi hoiti lastamme, my0s viikonloppuisin jos tarve vaati

TOINEN JAOTTELU
Sukulaisten ja ystivien suru

1. epdusko

2. suru

44. sukulaiset ja ystavét surivat
50. suru jarkytti

22. surullisia

23. jarkyttyneitd

24. osaaottavia

26. myotatuntua

Sukulaisten ja ystivien ymmirrys seka tuki hoidettaessa INCL-tautia sai-

rastavaa lasta

3. lohdutusta

4. ymmartavat

5. jotkut ystévit ovat jadneet

33. suku osallistunut hoitoon

13. olemme saaneet tukea

46. shokista selvittydén ovat suhtautuneet hienosti
25. ymmartavéisesti

49. tuki on enemmén kyselya kuinka voidaan

48. suurin osa hyvéksynyt, ettd on erilainen lapsi
18. tukea tullut kaikkialta

19. vanhat ystivit auttaneet hyvin sopeutumisessa
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20. ymmarrysta
17. isovanhemmat osallistuvat hoitoon
21. auttavat osaltaan suhtautumalla normaalisti meihin
9. sukulaiset jarkyttyivét syvésti, samoin ystdvit, mutta ovat kuitenkin sopeu-
tuneet tilanteeseen
11. ystaviltd yhteydenottoja
12. kuuntelet
35. tukevat
14. vuosien varrella osa on pudonnut matkasta, mutta ne jotka ovat jaéineet
ovat kullan arvoisia
15. lahisukulaisista yksi pystyy auttamaan konkreettisesti hoitotehtivissa,
muut pelkddvit etteivit osaa.
16. kaukaisimmat sukulaiset ovat osa tukena, osa riitelee miltd puolelta tauti
on periytynyt
8. henkistd tukea on 10ytynyt
52. mummi hoiti lastamme, my0s viikonloppuisin jos tarve vaati
36. pddosin kaikki suhtautuneet myotéelavasti kunnioittavasti
37. jaksaneet rinnalla
38. tukea
43. muutamat tarjonneet hoitoapua—> toteutunutkin

Laheisten ymmartimattomyys INCL-tautia kohtaan

34. jotkut eivit ymmarrd

45. osalla suhtautuminen vaikeaa

47. vihin konkreettista auttamista

27. hoitoapua vihin

32. joskus on muutenkin sellainen olo kuin lapsi olisi vdhédn vieraammille kuin
erikoinen huonekalu.

10. arastellaan koskettaa lasta, tulla 1dhelle

6. olivat varauksellisia

7. jotkut eivét tienneet mitd sanoa meille

39. osa myos selvisti vélttelee

40. kokevat tilanteen vieraana

41. ei tiedd mitd meille kuuluisi sanoa, joten vilttavit keskusteluja
42. isovanhemmat epardivit, ettd osaavatko hoitaa

Sukulaiset ja ystivit jidneet taka-alalle INCL-taudin myota

51. jouduimme aloittamaan eléimén alusta

28. arastellaan osaako toimia oikein

29. olemme passiivisesti tarttuneet avuntarjouksiin

30. hanti kivi katsomassa harva thminen

31. he ajattelevat, ettd lapsi ei tunne eikd kommentoi, niin ei silld kdymiselld
ole vilidkdan
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KOLMAS JAOTTELU

Sukulaisten ja ystivien suru

Epéusko (1)

Suru (2, 50, 22)

Sukulaisten ja ystdvien suru (44)
Jarkytys (23)

Kanssa elaminen (24, 26)

Sukulaisten ja ystivien ymmirrys seka tuki hoidettaessa INCL-tautia sai-

rastavaa lasta

Lohdutus (3, 5, 11, 12, 14, 37)
Ymmarrys (4, 25, 20)

Hoidossa auttaminen (33, 17, 15, 52, 43)
Saanut tukea (13, 49, 18, 35, 16, 8, 38)
Hyviksyntd (46, 48, 19, 21, 9, 36)

Liheisten ymmaértiméattomyys INCL-tautia kohtaan

Eivit ymmarré tilannetta (34, 45, 6, 39)
Viéhéan auttamista (47)

Hoitoapu vihiisti (27, 10)
Arvostelevia (32)

Epérointid hoidossa (42)

Eivit tiedd mistd keskustella (7, 41)

Tilanne koetaan vieraana (40)

Sukulaiset ja ystiviit jianeet taka-alalle INCL-taudin myota

Eldmén aloittaminen alusta (51)
Arastellaan (28)
Avun tarjouksiin passiivisesti vastattu (29)

Lapsi sukulaisille ja ystéville vieras (30, 31)



