ANNIKA LILLRANK

PAIVA KERRALLAAN - VANHEMPIEN
SELVIYTYMISSTRATEGIAT LAPSEN
SAIRASTUTTUA SYOPAAN

Viitoskirjassani  (Lillrank 1998) selvitin,
kuinka [asten sySpisairaus vaikuttaa heidin
perheisiinsd. Sairastuneiden lasten perheiti
koskeva kirjallisuus osoittaa kiistattomasti,
etti lapsen sairastuminen merkitsee vanhem-
mille vakavaa ja kokonaisvaltaista traumaa ja
vaikuttaa vanhempien omaan elimidn, itse-
tunttoon, perhesuhteisiin ja sosiaalisen tuen
tarpeeseen (Chesler & Barbarin 1987; Char-
maz 1991; Gustavsson 1989; Hill 1994; Blue-
hend-Langner 1996; Hautamiiki 1996). Kaksi
huomattavinta lapsen syopisairauden tun-
nusmerkkii ovat sen tuntematon etiologia ja
pitkdaikainen epivarmuus sairauden ennus-
teesta. Tutkimukseni lihtskohtana on selvit-
tdd, miten vanhemmat selvidvit yllattivin
sairauden vaatimuksista, Niinpd muotoilin
tutkimusongelmani seuraavasti: miten van-
hemmat kokevai eksistentiaalisen kriisin lap-
sen sairastultua syopidn jo miten he kokevat
holtovastuunsa  hyvinvointivaltiossa. Tutki-
musongelma painottaa eksistentiaalisen krii-
sin syvyyttd (Giddens 1991, 37) erityisesti
suhteessa aikaan, paikkaan, jatkuvuuteen ja
indentiteettiin, Tamd kaksijakoinen tutki-
musongelma heijastuu myss ehdottamaani
eksistentiaalisen kyiisin kaksijakoiseen mia-
ritelmiiin, jonka mukaan kriisi alkaa, kun
oman eliimin perusedellytykset kyseenalais-
tuvat, ja timin seurauksilla on merkittivi
vaikutus pitkille tulevaisuuteen.
Henkilskohtaiseen haastatteluun osallistui
32 yksin- tai kaksinhuoltajaperhetts. Nima
henkilshaastattelut tehtiin joko suomeksi tai
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ruotsiksi osittain strukturoitujen kysymysten
pohjalta. Olen tehnyt kaiken kaikkiaan 49
vksilohaastattelua (29 naista ja 20 miesti) 32
perheen vanhempien kanssa Helsingin yli-
opistellisen keskussairaalan Lastenklinikalla
vuoden 1990 huhtikuan ja kesiikuun viilisens
aikana. Haastatteluihin ei kutsuttu akuutissa
sairaanhoidossa olevien perheiti. Haastatel-
tujen perheiden lapsi oli tutkimuksen aikana
ylipitohoidossa ja oli saanut syspidiagnoo-
sinsa vihintiin kuusi kuukautta ja enintisn
neljd vuotta atkaisemmin. Tami tutkimus pe-
rustuun 42 haastatteluun, jotka on tehty 25
kaksinhuoltajaperheests.

Sairastuneiden lasten vanhempien reaktioi-
ta on hahmotetlu ja analysoitu e tavein er
teoriaperinteissd. Phil ja Diane Ferguson
(1987) ovat tiivistineet niisti lahestymista-
voista nelikentiin, joka koostuu psykodynaa-
misesta, psykososiaalista, funktionalistisesta
ja interaktionistisesta arviointimallista. Nais-
tii jokainen kuvaa sairauden oleellisia vaiku-
tuksia, sellaisia kuin kriisin yksilolists koke-
mista, sen vaikutusta perheen sisdisiin ja ul-
koisiin ihmissubteisiin, sukupuolen mukai-
sen tybnjaon ja roolien muuttumista tai rooli-
kriisien syntyd. Samoin kuvattavana on, miten
vanhemmat ovat vuorovaikutuksessa sosiaali-
siin institautioihin, esim. terveydenhuoltoon.
Eksistentiaalisen kriisin mallini perustuu
Fergusonien mallin kehittelyyn, mutta sen
perustana ovat lisiksi Anders Gustavssonin
vuonna 1989 luoma, Airi Hautamien (1996)
edelleen kehittiméd malli sekid oma empiiri-




nen analyysini.

Eksistentiaalisen kriisin mallini kuvaa van-
hempien yksilollisid kokemuksia ja kiytiin-
non hoitovastuuta dynaamisena kriisiproses-
sina. Tdmdn prosessin kolme pasipiirretts
ovat: 1) ratkaisematon ongelma, 2) identitee-
tin uudelleen jisentdminen ja 3) hyviiksyteciviis
ratkaisut. Seuraavassa selvitdn tutkimuksen
empiiriset tulokset padpiirteissiiin ja sen jil-
keen esitdn johtopaiitikset omasia kriisimal-
listani verrattuna Fergusonien malliin. Lo-
puksi selostan, miki saattaisi olla eksistenti-
aalisen kriisin "syvirakenne”.

MAALLIKOIDEN JA LAAKAREIDEN
OIRETULKINTOJA

Aloitin tutkimuksen kysymiilli vanhemmilta,
miten heidén lapsensa sai syspidiagnoosin.
Diagnoosiin johti kaksi erilaista kiytintss,
Pvalitgn” ja Tvilviistynyt”, kun ne suhteute-
taan aikaan, joka vanhemmilta kului ensim-
mdisten oireiden ja syopidiagnoosin valillis.
Kaikkien vanhempien maallikkotulkinnat
sairauden oireista lihtivit jokapdiviisestd,
vain hyvin vihin uhkaavasta selitysmallista
{Davis 1963, 18). "Vilittomin” diagnoosin
saaneiden vanhempien vastauksista kiy ilmi,
eltd he eiviit epiilleet oireiden perusteella
mitddn vakavaa, Ladketieteelliset tutkimuk-
set viittasivat sen sijaan johonkin sellaiseen,
ja sy6pidiagnoosi oli selvilli muutaman pi-
viin tai kahden viikon kuluttua. Vasta kun lasi-
kirit ottivat oireet vakavasti, vanhemmille al-
koi selviti niiden olevan paljon vakavampia,
kuin he olivat otaksuneet. Ligkareiden herk-
kyys suhtautua epiimégraisiin oireisiin vaka-
vasti selittyy heidin aikaisemmalla "tapaus-
tuntemuksellaan” (Gerhardt 1990, 1150).
“Viiviistyneiden” ryhmiin vanhemmat epii-
liviit useista viikoista kuuteen kuukauteen,
ettd jotain oli vialla. Tihén ryhmésn kuuluvat
lapset diagnostisoitiin vidrin jaftai vanhem-
mat olivat tottuneet erilaisiin lyhytaikaisiin
sairauksiin. Niin he eiviit olleet vaatimassa
viilittémiisti uusia tutkimuoksia. Toisaalta lis-

kirien normalisoitua oireet vahvistui van-
hempien usko siihen, ettd niilli oli jokapéi-
viiinen, hyvin viihdn uhkaava selitys. Qireet
pahenivat kuitenkin monista laikarilla kiyn-
neistd huolimatta. Kun ne olivat jatkuneet jo
useita vitkkoja tai kuukausia, oli tima se syy,
joka sai didit magrittelemsiin oireet uudes-
taan niin, ettd ne vaativat vilitonti lasketie-
teellistii apua. Nyt didit vaativat aktiivisesti
lisdtutkimuksia tat vaihtoivat ladkaria, kun-
nes heidin epiilyksensi otettiin vakavasti.
"Viivistyneessi” diagnoosiryhmissi potilaan
jalddkirin suhdetta voisi luonnehtia David C.
Stewartin ja Thomas J. Sullivanin (1982,
1397} mukaan seuraavasti: 1) Seka laakarit
ettd vanhemmat tulkitsevat oireita ristiriitai-
sesti, mutta kummatkin ovat taipuvaisia piti-
miisin alkuvatheen oireita tavallisina, normaa-
leina lastentauteina; 2) Diagnoosiin johtaville
potilaan ja ladkarin suhteen keskusteluille on
kuvaavaa, etti tulkinnan ongelmallisuus ja
rooliristiriidat ovat tavallista suurempia; 3)
Nimd potilaat ovat tavallista aktiivisempia
vastaanottotilanteissa. Vanhempien epdilys,
ettei kaikki ole kohdallaan lapsen suhteen, ja
tihiin Hittyvii epivarmuus ovat jo osa kriisiko-
kemusta, vaikka se osataan tiedostaa vasta
jilkikiteen. Sairauden sosiaalinen konstru-
ointi onr melko monimutkainen prosessi, ku-
ten Phil Brown (1995, 37) toteaa: meillid on
pikemminkin tietsimisests, kokemuksista ja
valtasuhteista syntyneits ja jatkuvasti muut-
tuvia kisityksid, vuorovaikutussuhteita ja toi-
mintamalleja, el yksiselitteistd biolasiketie-
teellisti faktaa.

KESKEYTYNYT ARKIELAMA

Vakava diagnoosi keskeyttii akillisesti taval-
lisen arkieldmin ja sinkoaa vanhemmat rat-
kaisemattomiin, heiddn olemassaoloonsa ja
tekemisiinsa liittyviin engelmiin (Giddens
1991; Hautamiki 1996; Gustavsson 1989;
Charmaz 1991). Lapsen sytpiidiagnoosi ja
sairaalahoito aloittavat eksistentiaalisen kiii-
sin ratkaisemattomana ongelmana. Lapsen
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syopidiagnoosin kunlemisella on kauaskan-
toiset seuraukset seki arkieldmén organisoi-
misessa ettd vanhempien vakiintuneessa ta-
vassa suhtautua toisiinsa tavallisina isind ja
diteind. Téstd syystd diagnoosin saaminen on
vanhemmille vaikeimpia sairauteen liittyvii
kokemuksia (Chesler & Barbarin 1987),

Vanhemmille luonteenomaiset ensireak-
tiotkin voisi kytked "vilittomain” tai *viivis-
tyneeseen” diagnoosiin. Ne vanhemmat, joille
diagnoosi kerrottiin  “vilittomasti?, ilman
minkédnlaista ennakkovaroitusta sen vaka-
vuudesta, joutuivat vhtikkii kohtaamaan
kuoleman mahdollisuuden. Niinpd heidin
ensireaktioonsa kuuluivat yleensi suuri shok-
ki, pelko ja epiitoive, oli kuin elima olisi py-
sihtynyt sithen paikkaan. Yhdessd sitminvi-
piyksessd vanhempia uhkasi lapsen menetys
ja tavallisen vanhemman identitectin mene-
tys. Samalla he menettivit myis uskon enna-
koitavaan ja kontrolloitavissa olevaan maail-
maan.

Ne vanhemmat taas, jotka olivat saaneet
“viivistyneen” diagnoosin, olivat kohdanneet
kaksiselitteisyyttd jo prediagnoosivaiheessa.
He olivat mybs ehkd jo tottuneet lapsen [yhyt-
aikaisiin sairasteluihin ja oppineet hoitamaan
nditd tilanteita niin, ettd heiddn toimintaky-
kynsi ei ollut niinkin helposti kyseenalais-
tettavissa. Niinpé nididen vanhempien ensire-
aktioiden skaala oli laajempi, ja monet pyrki-
vit kieltimiiin koko diagnoesin, ennen kuin
pystyivit kisittimain sen. Timan tutkimuk-
sen mukaan sosiaalisten suhteiden menetti-
misen uhka on kuitenkin niin tyrmaivi, pit-
kiaikainen ja vaikea kokemus, etti kaikki
vanhemmat kayttiviit aika ajoin osittaista
kieltimistd itsesuojelukeinona, jonka avulla
he pystyiviit kestimédn ahdistusta ja piti-
méiin perheen arkieliimin koossa.

Diagnoosin kertominen ja eliminen epévar-
man ennusteen varassa vaikuttavat vanhem-
pien sosiaalisiin suhteisiin ja sosiaaliseen
vuorovaikutukseen. Sen lisiksi, ettd vanhem-
milla on suuri vaara menettiis oma autonomia
ja hyviksynti, he joutuvat kohtaamaan sosi-
aalisia riskitilanteita, jotka Kathy Charmaz

YHTEISKUNTAPOUTIKKA,
&3 {1998): 4

s

D

(1991, 112-112) on tiivistiinyt seuraavasti: 1)
riski tulla hylityksi ja stigmatoiduksi per-
heenjisenen vakavasta sairaudesta kerrotta-
essa, 2) kykenemititmyys vastata toisten re-
aktiothin tai ottaa niitd vastaan ja 3) omien
tunnereaktioiden kontrollin menettiminen.
Suurin osa vanhemmista totesi, ettd “on mah-
dotonta selittii™ omia kekemuksiaan sairau-
desta muille, koska asian henkilokohtaista
merkitysti ei ole mahdollista kertoa kenelle-
kddin, Tamid melkein kasittimiton henkilo-
kohtainen merkitys nayitdi tarkoittavan van-
hempien kokemaa dkillists ja suarta miniku-
van muutosta ja heidén epétoivoaan tulevai-
suuden suhteen, koska heilld ei ole mitiin
ideaa tai mallia, jonka avulla he voisivat pro-
sessoida ja jisent#d mindkuvansa uudestaan
(vrt. Davis 1963; Hautamaki 1996). Jarkyttd-
v ja epiitavallinen sairauskokemus johti per-
heiden eristiaytymiseen, koska se muutti nii-
den kollekttivista mindkuvaa siten, etti sai-
rauden sosiaalisista seurauksista tuli viisti-
miittd eksistentiaalisen kriisin vieraannutta-
vin piirre (Davis 1963, 40).

VANHEMPIEN KASITYKSET
SAIRAUDEN SYISTA

Vanhemmilla on tarve ymmaértii, miksi hei-
dén lapsensa sairastui, eika ladketieteellisen
selityksen puute esti heitd ajattelemasta asi-
aa. Liakdreiden vastaukset vanhempien tir-
keddn kysymykseen ovat rationaalisia ja yk-
sinkertaisia: sairauden syy on luntematon
etkd mitédéin varmaa voida osoittaa. Tistd huo-
limatta vanhempien omat spekulaatiot syisti
tuntuvat helpottavan sairauden “kisittimis-
td” ja antavan jirkeenkiyvin henkilskohtai-
sen selityksen muuten tiysin kisittaimitts-
miille sairaudelle (Helman 1994, 122-123),
Eri tapahtumien syy—seuraus-suhteiden etsi-
misen ohella meilld on tarve kontrolloida ja
hallita sitd, mitd meille ja ymparistillemme
tapahtuu {Weiner 1986, 2; vit. myos Taylor
1989, 16; Clarke 1990, 60). Niinpi syy-seu-
raus-gjattelu on itsereflektoinnin tirkes kei-




no, jotta sairauskokemus voitaisiin jisenti
omaan minikuvaan. Se on myos tirkes selviy-
tymisstrategia eksistentiaalisessa  kriisissi
(Giddens 1991, 52-54; Helman 1994, 19;
Hill 1994, 183; DuCelte & Keane 1984; Bul-
man & Wortman 1977),

Tamin tutkimuksen vanhemmat kiyttiviit
pétiasiassa kahta, sukupuolen mukaan jakau-
tunutta syy—seuraus-selitystd. Suurin osa 4i-
deistd puhui sisasyntyisistd, henkilskohtai-
sista  selityksisté, jotka liittyiviit heidan
omaan olemiseensa tai tekemiseensi, vaikka
he epirsivitkin useiden eri selitysten vililli.
Suurin osa isistd sen sijaan mainitsi ulkeisia
syitd, kuten TSernobylin ydinveimalaonnetto-
muuden ja/tai ldiketieteellisen selityksen
sairauden syysta.

Gunilla Halldénin (1992, 112-133) mu-
kaan henkilskohtaiset sisdsyntyiset syy—seu-
raus-selitykset ovat seurausta modernista lin-
simaisesta ajattelutavasta, jonka liahtskohta-
na ovat tieteellisyys ja rationaalisuus. Tamiin
ajatustavan mukaan olisi sosiaalisesti ja kult-
tuurisesti mahdollista ohjata, kontrolloida ja
suunnitella omaa elimiinsa. Lapset nahdiin
vanhemmuuden projekteina, vanhemmat ovat
heista henkilokohtaisesti vastuussa ja siten
myds alttiita epdonnistumiselle. Ulkoinen
syy—scuraus-ajattelu sen sijaan myétiilee tra-
ditionaalista maailmankuvaa ja on vihem-
méssd mdirin modernin ajattelutavan lipi-
tunkema. Traditionaalin ajattelutavan mu-
kaan lapsen kehitys seuraa hiinen omia taipu-
muksiaan, joihin lapsen luonnonmukainen
kehitysprosessi yhdistyy. Vanhemmat eivit
koe kontrolloivansa lapsen kehitysts, vaan
suhtautuvat luottavaisesti hinen fuontaiseen
kehityskulkuunsa. Niami vanhemmat eivit
koe olevansa samalla tavalla vastuussa lasten
kehityksestd kuin ne, jotka ovat omaksuneet
modernin ajattelutayan.

Suurin osa haastatelluista vanhemmista
koki kuitenkin yleisesti ottacn syvia eksis-
tentiaalista ristiriitaa, joka Tiittyi omaan hen-
kilskohtaiseen vastuuseen ja mahdolliseen
osallisuuteen ja/tai syyllisyyteen lapsen sai-
rastumisesta. Tutkimus jattas avoimeksi ky-
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symyksen, missid miirin vanhemmat pystyi-
Vil vapautumaan henkilokohtaisen vastuun
jaftai syyllisyyden tunteista (vit. myss Davis
1963, 38). Vaikka idsketieteellinen selitys
loimiikin lieventavind syy-scuraus-selityk-
send, se et viime kadessi pysty vastaamaan
vanhempien kysymyksiin ja jattdd heidt itse
asiassa yksin monimutkaisten sairauden bio-
logiaan liittyvien ja oleellisten moraalisten
ongelmien kanssa {Freund & McGuire 1991,
Finerman & Bennett 1995). Niinpi olen Ceeil
G. Helmanin (1994, 277-283) kanssa samaa
mielti siitd, ettd koska Hisketieteellinen seli-
tysmalli ei ota huomiocon lapsen syiviin syn-
tyyn vaikuttavia yksilollisis, sosiaalisia tai
kulttuurisia tekijisits, eivit sen ulkoiset ja lie-
ventivit selitykset ola mysskasin kantaa hen-
kilskohtaiseen, yksilolliseen vastuuseen. Ti-
ten se on kyvytén valittimiidn parantumiseen
vaikuttavaa symbolista tevvehiymisti siitd
huolimatta, ettsi liiiketieteelliseen hoitoon
liittyy vaistimitti seki konkreettista etti
symbolista parantamista. Se ei esimerkiksi
omista tieteellisistd lihtokohdistaan pysty
médiriticlemian uudestaan vanhempien hen-
kilokohtaiseen vastuuseen liittyvid sosiaali-
sia ja kulttuurisia odetuksia.

Vanhempien tarve loytid ennen kaikkea
henkilskohtaisia syy—seuraus-selityksii poh-
jautuu siis moderniin linsimaiseen ajatte-
luun,  Ajattelutapa synnylis  vaistamitti
“syy—seuraus-suhteen perusvirheen” oletta-
essaan, ettd yksilo olisi henkilokohtaisesti
vastuussa jopa Liysin saltumanvaraisesta epii-
onnesta tai onnettomuuksista (Hautamiki,
henkilskohtainen keskustelu). Niinpa tamin
tutkimuksen perusteella ei voida oleltaa, etti
vanhempien ilmentdmi lapsen sysviin syn-
tyyu liittyvii syysuhdeajattelu olisi universaali
malli eksistentiaalisessa kriisissii. Sen sijaan
vanherpien ajattelumallin voisi yleistia ka-
sittdmiin jilkiteoliset yhteiskunnat, esimer-
kiksi Suomen ja Pohjolan hyvinvointivaltiot, .
joissa rationaali ja kehittynyt individualismi
on muokannut ja muovannut vallitsevaa maa-
ilmankuvaa. Mutta “syy-seuraus-suhteen pe-
rusvirheestd” huolimatta syysuhdeajattelulla
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on tirked tehtivi: se aultan asianosaisia so-
peutumaan tapahtuneeseen tosiasiaan. Sen
lisiksi ajattelumalli toimii tirkednii signaali-
na siilii, eltd thmiset ovat linsimaissa jatku-
vasti altistuneet sellaisille episuotuisille ko-
kemuksille, joilta he eiviit voi suojautua tai
joita he eiviit voi tietoisesti kontrolloida. Van-
hempien suuri tarve 1yl syit4 tapahtuneel-
le kertoo karua kieltitin siitd, mitd kaikkea
ihmiset joutuvat kokemaan kriisin sattuessa.
Sen tulist auttaa meitd huomaamaan, ettii ih-
miset ovat kitisitilanieessa kokonaisvaltaisen
sosiaalisen tuen tarpeessa (vrt. Taylor 1989,
224).

VANHEMPIEN JA TERVEYDENHUOLLON
SUHDE

Vaikka lddkarie eivit kyenneetkiin vastaa-
maan sairauden syihin kittyneisiin kysymyk-
siin, pitiviit tihiin tutkimukseen osallistuneet
vanhemmat kuitenkin hoitoa hyvini ja luotet-

“tavana. Heiddn mielestiiin myis akuutin sai-
raanhoidon potilas—lidkari-suhde oli hyvi ja
heiti tyydyttaviilld tavalla toimiva. Sen sijaan
polikliinisessd yllapitohoidossa oli vanhem-
pien mielestd puutteita.

Sairauden hoitoon kuuluvat paivittaiset
tehtsvit eivit vain muata arkieldmas, vaan ne
myds auttavat luomaan perheelle jokapiivii-
set rutiinit. Vaikka sairastuneet kamppaile-
vatkin vaikeiden eksistentiaalisten ongelmi-
en parissa, he tekevit useimmiten arkielimin
organisointiin littyvid pidteksia (Charmaz
1991, 138). Kun vanhemmat ottivat vastuuta
vaativasta sairaalahoidosta ja pitkdaikaisesta
yllapitohoidosta, auttoi se heitd aloittamaan
identiteettinsi vudelleenjasentimisen.

Kun lapset aloittivat intensiivisen sairaala-
hoidon jalkeen ylldpitohoidon, suunniteltiin
jokaiselle oma henkilskohtainen hoitosutm-
nitelma, jossa hoidon pituus, méird ja hoito-
vilit vaihtelivat lapsesta toiseen. Yllapitohoi-
to saaltoi kestid kuudesta kuukaudesta kol-
meen vuoteen, joskus pitempddnkin, Muta
yllapitohoidon aikanakin lapsen sybpisairaus
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oli vakava ja hengenvaarallinen tauti (Chesler
& Barbarin 1987, 27).

Vaikka sairaalahoito toimikin vanhempia
tyydyttiviisti, voi tihiin tutkimukseen osallis-
tuneita vanhempia luonnehtia myis “piilopo-
tilaiksi” (Haug 1994) hoidon jirjestelyn ja
kulun kannalta (Strauss& al. 1985). Jos ote-
taan huomioon, kuinka vakava sairauteen Iiit-
tyva eksistentiaalinen kriisi on, voisivat van-
hemmat todennzkéisesti hystyd jonkinlaises-
ta sosiaalisesta tuesta,

VANHEMPIEN HOITOVASTUU
SAIRAALASSA JA KOTONA

Kaikki vanhemmat halusivat osallistua vaati-
vaan sairaalahoitoon, he jirjestiviit tyénsi ja
perhe-eldmiinsd  mahdollistamaan
lapsen hoidon. Vanhempien kiiytinnon hoito-
vastuu kuvaa, ruiten he pystyiviil sosiaalisesti

sairaan

uudelleenjisentimddn identiteetticiin jirjes-
tellessdiin ja muuttaessaan totuttuja vanhem-
pana olemisen ja tydn rooleja seki asentei-
taan. Niissi pyrkimyksissiiin he halusivat to-
dennikdisesti myos antaa itsestiin kuvan so-
siaalisesti ja emotionaalisesti vastuunalaisina
vanhempina sen mukaisesti, miti vhteiskun-
nan muotoilemat normit ja moraalisifinnst
vanhemmuudelta odottavat (Silverman 1993,
200; Gustavsson 1989). Lapsen sairastuttua
vakavasti lisdntyvit yleensd sosiaaliset ja
kulttuuriset odotukset siits, ettd vanhempien
tulee ottaa suurempi hoitovastuu ja vihentas
samassa midrin aikaa ja energiaa muista eli-
ménprojekteista. Niinpa sukupuolen mukai-
nen tyonjako mystiilee traditionaalia tyonja-
koa sekii sairaalassa etti myshemmin kotona.

Aideille oli itsestiin selvii otlaa ensisijai-
nen hoitovastuu lapsesta. He pitivit myos it-
sestdin selvind luopua palkkatydsti, niin ettd
he saattoivat itse hoitaa lastaan ensin sairaa-
lassa ja myshemmin yllapitohoidon aikana
kotona. Yleensa aidit jaivit kotiin 14 kuu-
kaudesta kahteen vuoteen. Vaikka tutkimuk-
sen naisille seki ditiys ettd palkkatyd olivat
tirkeitd eliminprojekteja, kriisitilanteessa




lapsen hoite ohitti palkkatyin. Tydlainsia-
diinté mahdollisti sairasloman ja sosiaalitur-
vajirjestelmd teki sen mahdolliseksi, joten
gidit olivat yleensa taloudellisesti riippumat-
tomia. Koska suomalainen hyvinvointivaltio
tukee naisten sukkulointia kokopaiviisen &i-
tiyden ja palkkatyon vililld, pidettiin ditien
péiitosti jaada vilikaisesti kotiin luonnollise-
na ratkaisuna sekd suhteessa kulttuurin mis-
rittelemiifin ditiyteen ettd heidin identiteet-
tiinsd ditini.

Useat didit, erityisesti ne, joilla oli kotona
vasiasyntyneitd ja/tai muita pieni lapsia, pi-
tiviit sairaan lapsen ja muiden lastensa vili-
sen hoidon roolikonfliktia erityisen ongelmal-
lisena: he kokivat pettdviinsi jollain tavalla
sekd muita lapsiaan ettd itseifin ja omaa Hiti-
yden projektiaan. He toivoivat voivansa to-
teuttaa hyviin ditiyteen liittyvid sosiaalisia ja
kulttuurisia odotuksia ottamalla erityisen hoi-
tovastuun sairaasta lapsesta. Tami johti hei-
dat kuitenkin eksistentiaaliseen ahdinkoon
muiiden ditivden velvoitteiden kohdalla.

Isat osallistuivat sekd sairaala- etti kotihoi-
toon, ja haluankin korostaa, etts lapsen hoito-
vastuu oli vanhempien yhteinen asia. Monet
isiit oftivat 2-3 viikon sairasloman ja olivat
poissa tiistd kahdesta vitkosta kahteen kuu-
kauteen. Lapsen vakava sairaus muutti oleel-
lisesti heiddn muuten hyvin tvgorientoitunut-
ta eldmidinsi, ja sukupuolten vilinen tyonja-
ko tuli myds paljon joustavammaksi. Uhkaava
sairaus muulti isien alkaisemmin suosimat
tyo- ja taloudelliset intressit siten, ettd nyt tuli
ensisijaiseksi olla hyvi isd ja puoliso. Kun
isiit aloittivat uudestaan tyonteon, voisi heitd
luonnehtia kahta tyotd tekeviksi, koska he
osallistuivat Japsen hoitovastuuseen erityi-
sesli sairaalahoidon atkana. Samanaikaisesli
be tekivit kovasti tyotd pystyikseen jatka-
maan omaa tyintekoaan ja uraansa (Gustavs-
son 1989, 76).

Tydsti ja perheen taloudesta tuli molemmil-
le vanhemmille toisarvoinen kysymys, Hei-
din mielestii#n sairauden aiheuttamia talou-
dellisia rasituksia ja sosiaalisen menetyksen
uhkaa ei voinut verrata toisiinsa. Lapsen hoi-

toa ja tervehtymistd pidettiin tirkesimpiini
kuin taloudellista turvallisuutta tai totutun
elintason yllapitiamistd. Vaikka Suomen sosi-
aaliturva lieventiizikin sairauden aitheuttamaa
taloudellista rasijusta, ovat sairauden aiheut-
tamat kulut kuitenkin huomattavat (Zimmer-
man & al. 1992, 2}. Vanhemmat eivit kuiten-
kaan vilittineel mainita niiti menoja haas-
tatteluissa. Vaikka raha ei merkinnyt mitidn
ja vaikka joidenkin perheiden tulotaso putosi
selvisti, et kukaan elinyl yli varojensa eika
joutunut konkurssiin. Koska vanhempien en-
sisijainen tehtivi oli selvitd yhdessi sairau-
den alheuttamasta kriisistd, he tekivit kovasti
tyGti arjen sujumiseksi ja kovostivat kiytsin-
nén menettelytapoja. Taman lisiksi he pon-
nistelivat kovasti pitiiikseen kaikki eksisten-
tiaaliset kysymykset poissa tietoisuudestaan,

Vanhempien joustava tytnjako ja melko ta-
san jakautunut hoitovastuu heriittivit kysy-
myksen, missd midrin ttkimustuloksia voi
yleistiid syOpaa sairastavien lasten perheisiin,
Vaikka suhteellisen harvat perheet ja van-
hemmat kieltdytyivit osallistumasta tutki-
mukseen, on heidén poisjiiintinsd ehki viisi-
ristiinyt tutkimustuloksia systemaattisesti lii-
an positiivisiksi. Tami tutkimus ei ole toden-
nikdisesti tavoittanut niiti perheitd, joissa
vanhempien vilinen tyénjako ei ole ollut jous-
tava, tai perheits, joiden didit ovat yksin olleet
vastuussa kiytinnon hoidosta ja toimineet
lasten tunteiden tulkkeina. Ei ehka ole tavo;-
tettu mydskiin niitd perheiti, joissa lapsen
sairastuminen on aiheutianut aviokriisin. Ti-
miin tutkimuksen vanhemmilla on paremmin-
kin pdinvastainen kokemus: heidin litttonsa
on lujittunut ja auttanut kestdmaiin sairauden
atheuttaman kriisin. Myos sosiaalitieteellis-
ten tutkimusmetodien niukkuus on voinul ai-
beuttaa témén vaihielun vihiisyyden haasta-
teltujen vanhempien kohdalla. On todenni-
koisti, etteivit tavanomaiset kvalitatiiviset
haastattelumenetelmit  pysty tavoittamaan
moniongelmaisia perheitd. Niinpd tutkimus-
tuloksia arvioitaessa on hyvii pitid mielessi
tutkimuksesta vetiiytyneiden perheiden luku-
médrin suhde metodiseen vaikeuteen tavoit-
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taa tarpeeksi monipuclinen aineisto. On to-
dennikoisti, ettd ndmd ovat yhdessi johta-
neet lilan myénteisiin tutkimustuloksiin.

HYVAKSYTTAVIA RATKAISUJA NIN
KOTONA KN TYSSSAKIN

Tissd viimeisessi osassa tarkastellaan van-
hempien yrityksid loytis hyviksytedvia rat-
kaisuja selvita eksistentiaalisesta dilemmas-
ta, arkielémiin vaatimuksista ja omista tyshen
liittyvistd velvoitteista.

Haastatteluja tehtiesss oli kolme lasta toi-
punut sydvisti tiysin ja tullut terveeksi. Sun-
rin osa lapsista (22) oli kuitenkin edelleen
polikliinisessi ylldpitohoidossa, vaikka he
olivatkin menneet piivikotiin, perhepiivi-
hoitoon jaftai keuluun. Aidit ja isit olivat pa-
lanneet tai palaamassa tython. Jokapaiviinen
sosiaalinen elimé liheni siis ainakin pinnalta
katsottuna tavallisen lapsiperheen elimiii.
Mutta vaikka lapset tuntuivat olevan hotdon
“paremmalla puolella”, ei ehki ollut itsestiin
selvid jatkaa elimad, niin kuin mitddn ei olisi
tapahtunut. Miten sairaus oli sitter muuttanut
arkielimisi ja perheenjisenten keskinaisii
suhteita? Erityisesti isisti oli tullut paljon
perhekeskeisempid kuin ennen sairastumis-
ta, vanhempien vilinen suhde oli lujittunut ja
lasten arvo oli noussut korvaamatromaksi {ks.
Zelizer 1985},

Kun sairauteen liittyvit tilanteet olivat jo-
tenkin vakiintuneet, vanhemmat saivat mah-
dollisuuden itsereflektioon (eli oman eliimin-
tarinansa jdsentimiseen, Giddens 1991) ja
sairauskerlomuksen omaan eliméntarinaan-
sa liittdmiseen. Anthony Giddensia (1991)
mukaillen herad kysymys, miten vanhemmat
alkavat prosessoida sairauskokemuksiaan ja
millaisia keskinzisis eroja heilld on itseref-
leksiokyvyissii ja -mahdollisuuksissa. Koska
vanhempien ensisijainen tavoite on selvitd
vhdessi sairaudesta, vaikutiaa siltd, ettd suu-
rin osa on toistaiseksi lykinnyt itsereflektoin-
tia ja oman elamintarinansa jasentimisti.
Pari ditis ja isdd pubui kuitenkin masentunei-
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suudestaan ja tarkoituksettomuuden tuntees-
taan, mikd kertoo lisdintyneestd itsereflek-
toinnista. Niinpd vaikuttaa silti, ettdi jotkut
vanhemmat olisivat ottaneet askeleen eteen-
piin ja sovittaneet sairauskertomuksen omaan
eliméntarinaansa ja niin loytineet henkils-
kohtaisen ratkaisun eksistentiaaliseen ahdin-
koonsa. Vanhempien enemmists sen sijaan
tuntui karttavan itsereflektointia. Tisti syystd
tutkimus jittéd avoimeksi, pystyyks vanhem-
pien enemmists tulevaisuudessa itsereflekii-
on avulla jdsentiimiin ja prosessoimaan sai-
rauskokemuksiaan ja luopumaan “kielletysti
surusta” (Fyhr 1990), jota he ovat kiyttineet
selviytymiskeinona kiytinnsn hoitovastuun
lisdannyttya. Niin kyky jiasentsd itsereflekti-
on avulla vaikeita eksistentiaalisia kysymyk-
siéi (miksi minun lapseni sairastui, miksi juuri
meidin perhe ja miksi juuri nyt jne.) jii edel-
leen vaille henkilokohtaista vastausta ja rat-
kaisua (vit. Davis 1963).
Tilld vilin suurin osa perheisti jatkoi eli-
mistd péivi kerrallaan. Heiddn “turvaverk-
konsa” {Giddens 1991. 182), ne asiat, joiden
varaan he olivat suunnitelleet ennakoitavan
eldminsi, el vielid ollut palantunut ennalleen.
Onhan riskien ottaminen oleellinen osa tule-
vaisuuden suunnittelua, koska se samanaj-
kaisesti tekee oman itsen suojattomaksi tun-
temattoman tulevaisuuden edessid. Kun van-
hemmat pitiytyviit lyhyessi aikaviilissi, he
pyrkivit valttimiin sekd menneisyyden ettd
tulevaisuuden reflektointia {vit. Charmaz
1991). Arkielimiin normalisointi on Iyhyeen
aikaperspektiiviin pitdytymisen kanssa sa-
mantyyppinen selviylymisstrategia. Vaikka
vanhemmal haluaisivai vakuuttaa, ety hei-
diin arkieldminsid on normaalistunut (siis:
"Vaikka vaikutan erilaiselta, en ole mujsta
poikkeava. En ainostaan mind ajattele olevani
normaali, kaikki muutkin ajattelevat minusta
samoin.” Davis 1963, 140), olen havainnut
jotain ristiriitaa normalisaation, lyhyen aika-
perspektiivin ja eksistentiaalisen, epiivarman
sairauden ennusteen vililla.

Sama vistirtita on nihtdvissid mybds lasten
tulevaisuuden ja monien iitien tyshon liltty-




vien suunnitelmien vililld, Vanhempien pyr-
kimykset korostaa normalisaatiota kuvaavat
kuitenkin mybs siti, ettd heiddn normaalin
arkieldmin midritelminss on muuttunut. He
ovat pakosta joutuneet sisallyttamsaidin arkiels-
miinsi rutiiniomaisesti lapseen liittyvit hoi-
tovelvoitteet (Bluebond-Langner 1996). Nor-
malisaatio on arkielimiin tasapainon tirkes,
jopa oleellinen osa ja antaa tunteen perhe-
eldmin jatkuvuudesta. Se kuitenkin estéi sa-
manaikaisesti sekd ep#jarjestystd ettd luovia
henkilskohtaisia ratkaisuja (Davis 1963, 134,
163, 176; vit. myss Hill 1994, 160-166). Tis-
td syystd vanhemmat kiyttavit selviytymis-
strategianaan sekd normalisaatiota etti lyhyt-
ti aikaperspektiivii. Edellinen maksimoi
vanhempien itsetunnon (Charmaz 1991, 45;
Busfield 1996, 226}, jalkimmainen taas mini-
moi seki tuntematiomaan tulevaisuuteen etti
itseen kohdistuvia riskeji (Giddens 1991;
Charmaz 1991). Nami piirteet ovat tunnus-
omaisia vanhempien eksistentiaaliselle di-
lemmalle, joka jatkuu tuntemattomaan ajan-
kohtaan (vrt. myss Puukko 1997),
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Lihtokohtana eksistentiaalisen kriisin mallil-
leni oli Fergusonien esittimi sairastuneiden
lasten vanhempien reaktioila jisentavii neli-
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ENGLISH SUMMARY
Annika Lillrank: Living one day at a time,
Parental dilemmas of managing the experi-
ence and the care of childhood cancer
(Piivi  Eerrelluan. Vanhempien selviyry-
misstrategiat lapsen sairastuttua syopéiiin}
This study began with the assumption that an
existential crisis begins when fundamental condi-
tions of a person’s life are questioned with signifi-
cant consequences for an unknown period of time.
The focus of this research project is how childhaod
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cancer affects the families involved. Thirty-two
(32) one- or two-parents families agreed to partic-
ipate in individual interviews. The interviews were
conducted using a semistructured format in the
primary language of each parent, either Finnish or
Swedish. All in all 49 individual, face-to-face in-
terviews (29 with fernales and 20 with males) were
conducted with the parents from 32 families, [ have
used 42 individual interviews of parents from 25
families.

My model of the existential crisis describes how




the parents’ individually experienced the illness
and how they practically management childhood
cancer as a dynamic process with three main char-
acteristics: The Crisis as an Unresolved Conflict,
Restructuring the Identity, and Acceptable Seolu-
tions. The threats pesed to the soeial bond between
children and parents have significant consequenc-
es especially for parents as well as for other social
relationships and social situations. The 1wo most
important coping strategies employed by parents in
order to manage the existential crisis as an Unre-
solved conflict are to live “one day at a time” and
subsequently to construct causal attributions
about the illness beyond the medical explanation.
In the process of Restructuring the Tdentity paren-
tal roles, work roles, and their personal behavior
and attitudes are restructured. The parents share
the caring responsibilities with each other and
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many fathers can be characterized as dual workers.

When the acule phase of the illness has passed
the parents attempt to find Acceptable Solutions to
manage the continuing existential dilemma, the
practical demands of everyday life, and their life-
projects at work, The majority of parents seemed to
avoid the self-reflexivity (Giddens 1991) about the
illness experience, and continue to live one day at
a time. Thus it remains an open question whether,
when, and how the majority of parents in the future
will increase their self-reflexivity in order to more
closely process the "socially forbidden mourning”
(Fyhr 1990) they have been engaged in while man-
aging their caring responsibifities. This study dem-
onstrates that the parents managed to keep the ex-
istential crisis at bay by living only one day at a
time, which seems to be the emergent "hard core”
of the existential erisis.

Childhood cancer, parents, coping, existential crisis, social bonds, separation anxiety, causal

attribution, self-identity, interview, Finland
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