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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten 0—-18-vuotiaat yksikam-
mioiset sydanlapset ja heidan vanhempansa kokevat arkensa seka minkalaista
tukea he kaipaavat diagnoosin jalkeen. Opinnaytety6 toteutettiin ty6elamalah-
toisesti ja aiheen saimme Sydanlapset ja -aikuiset ry:lta. Vastaavanlaista tutki-
musta ei aiemmin ole tehty, joten aihetta oli tarke& lahtea tutkimaan.

Opinnaytetyd on kvalitatiivinen ja aineisto kerattiin kevaalla 2017 kyselylomak-
keilla. Kyselylomakkeella selvitettiin, miten lapsi selvidé arjesta yksikammioisen
sydamen kanssa. Kyselylomakkeita oli kaksi erilaista, toinen lapsille ja toinen
vanhemmille. Vastaajat (n=21), jotka koostuivat vanhemmista (n=12) ja lapsista
(n=9), tavoitettiin yhdistyksen avulla. Kyselylomake laadittiin teorian ja tutkimus-
kysymysten pohjalta. Kyselylomake muodostui avoimista kysymyksista ja vas-
taukset analysoitiin induktiivisella siséllonanalyysilla.

Vastausten mukaan perheet kokivat hyvin eri tavalla oman arkensa. Suurimmat
haasteet koettiin yksikammioisten sydanlasten fyysisessa toiminnassa seka
perheiden arjen suunnittelussa rajoittavien tekijoiden vuoksi. Kantavina voima-
varoina pidettiin lasten sisukkuutta seké& vertaistukea. Vastauksissa korostui
tarve saada sydansairaudesta luotettavaa tietoa seka tietoa erilaisista tukimuo-
doista. Lisdksi hoitohenkilokunnalta toivottiin empaattista kohtaamista.

Pitkistd sairaalajaksoista huolimatta lasten arki ja perhe-elama sujuivat suhteel-
lisen tavanomaisesti vakavasta sydanviasta huolimatta. Yksikammioinen sy-
danvika vaikutti jokaiseen lapseen yksilollisesti. Tulevaisuudessa laajemmat
opasmateriaalit, monikulttuurisuus huomioiden, tulisivat tarpeeseen.

Avainsanat: Perhehoitoty0, pitkaaikaissairaus, yksikammioinen sydéan, synnyn-
nainen sydanvika



ABSTRACT

Kinanen, Eevi & Mékel&, Sanna. Full life with half of the heart — Research of
univentricular heart children and their parents’ experiences of normal life.
Language: Finnish. Helsinki, spring 2018, 62 pages, 3 appendices. Diaconia
University of Applied Sciences. Degree Programme in Nursing: Option in Nurs-
ing, Degree: Nurse.

The purpose of this thesis was to describe experience about children between 0
and 18 years with univentricular heart (UVH) and their parent’s normal life and
what kind of support they are asking for the diagnosis of UVH. The thesis was
based on working life and the subject come from Association for Sydanlapset ja
-aikuiset ry. Thesis was qualitative and literature was collected with question-
naires in the spring of 2017. There were two kinds of questionnaires, one to the
children and one to the parent’s. The respondents (n= 21) were reached by
means of the Association. The questionnaires were all open questions and an-
swers were analyzed by inductive content analysis.

Questionnaires may indicate that families felt their own life differently. The big-
gest challenges were felt in physical activity on children with UVH and long-term
planning of life is difficult because of restrictive factors. The supporting resource
to the families was children persistence and the peer support. From the an-
swers were emphasized the need for theoretical information, support and empa-
thy meetings of different kind from hospital personnel’s. In future, there could be
some need for a bigger guide book considering multiculturality.

Keywords: Family nursing, long-term illness, univentricular heart (UVH), con-
genital heart defect (CHD)
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1 JOHDANTO

Suomessa syntyy viikossa noin kymmenen sydanvikaista lasta seka vuodessa
noin kaksikymmenta UVH-lasta (yksikammioinen sydan, univentricular heart).
Rakennevioilla on erilaisia vaikutuksia lapsen elamaan. Sydanvioista osa voi-
daan korjata leikkaushoidolla ja nama eivat valttamaétta vaikuta ollenkaan lap-

sen kasvuun ja kehitykseen toipumisvaiheen jalkeen. (Nieminen 2013, 13.)

Aihe on mielestdmme tarked, koska nykyaikainen sydéankirurgia on kehittynyt
menneiltd vuosikymmenilta ja nykyaan pystytaan vaikuttamaan myaos vaikeisiin-
kin puutoksiin sydamen rakenteissa. Aiheen keskipisteena olevat lapset ja nuo-
ret ovat mielenkiinnon kohteitamme ja valmiina sairaanhoitajina haluamme eri-
koistua lasten ja nuorten hoitotyohon. Lisdksi tahdomme saada lisétietoa syn-
nynnaisista sydanvioista ja tuoda sita esille myds muille opinnaytetydmme kaut-
ta. Koska synnynnaiset sydanviat ovat aiheeltaan laaja, keskityimme yhteistyo-
kumppanin toiveen mukaisesti yhteen synnynnaiseen sydanvikaan, yksikammi-
oisuuteen. Toivomme opinnaytetyon lisdavan tietoa mahdollisesta hyvasta ela-
masta myds vaikeiden leikkauksien jalkeen seka antavan toivoa niille, joiden
elamaa sydamen yksikammioisuus koskettaa. Haluamme nostaa yksikammiois-
ten sydanlasten ja -nuorten seka heidan vanhempiensa kokemuksia arjesta
esille. Nain tieto voisi saavuttaa erikoissairaanhoidon ja erityisesti Helsingin ja
Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS), johon on keskitetty yksikammioisten sy-

danlapsiperheiden hoito.

Y hteistydkumppanimme on Sydanlapset ja -aikuiset ry, joka on perustettu
vuonna 1975. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia potilas- ja edunvalvontajar-
jestona synnynnaisten sydanvikaisten lasten, nuorten, aikuisten seka heidan
omaistensa tukena. Yhdistys pyrkii turvaamaan synnynnaisesti sydanvikaisten

leikkaus- ja tutkimushoito Suomessa. (Sydanlapset ja -aikuiset ry i.a.a.)



2 PERHEHOITOTYO

2.1 Perheen méaaritelméa

Perheen maaritelma on hyvin moniulotteinen. Perhe kokonaisuutena heijastuu
niin lapsen sosiaaliseen, psyykkiseen kuin fyysiseen kasvuun ja kehitykseen.
Perhe voidaan nahdéa esimerkiksi samassa taloudessa elavista henkildista
muodostuvana, parisuhteesta muodostuvina puolisoina seka taloudellisesti yh-
tena talousyksikkéna. (Ojanen, Ritmala, Sivén, Vihunen & Vilén 2011, 22—-24).
Perheen jasenilla on aina heita yhdistava suhde toisiinsa. Perheen perustana
voidaan katsoa olevan parisuhde, jossa osapuolten vélilla voidaan havaita emo-
tionaalinen- ja sukupuolisuhde. (Kunnas 2008, 4.) Ennen kaikkea perhe voidaan
katsoa omana yhteisonaan, joka kasvaa ja kehittyy ainutlaatuiseksi kokonai-
suudekseen (Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 81).

Lapsiperhe voidaan maaritella viela erikseen niin, ettd kotona asuu vahintaan
yksi alle 18-vuotias lapsi. Yleisimpana lapsiperhemuotona voidaankin nahda
aviopari ja heidan lapsestaan tai lapsistaan muodostuva perhe, tasta kaytetaan
yleisesti nimitysta ydinperhe. Liséksi yksinhuoltajaperheet ovat yleistyneet.
Naissa tilanteissa saman katon alla asuu yksi vanhempi lapsen tai lapsien
kanssa. Muita perhemuotoja ovat uusperheet seka muun muassa monikulttuuri-
set perheet, sijaisperheet ja sateenkaariperheet. (Ojanen ym. 2011, 22-24;
Kunnas 2008, 4.)

2.2 Perhehoitotydbn maaritelma

Lasta ei voida erottaa perheestdaén edes ajatustentasolla sairaalajakson ajaksi.
Lapsipotilaan kohdalla tulee aina huomioida vanhemmat, mutta myds mahdolli-
set sisaret ja muut [Ahiomaiset. Tastd muodostuu perhehoitotyén ("family nur-
sing”) ydin. (Kontiainen 2017, 6.) Perheen ohjaus ja mukaanotto kaikissa mah-
dollisissa tilanteissa tulee huomioida (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 83). Lapsi

tai nuori tulee kohdata hoitotydssa hanen ikatasonsa mukaisesti. Hoidossa ta-



voitteena on hyvinvoinnin edistdminen lapsen tai nuoren kasvua ja kehitysta
tukien. Tahan pyritddn hyddyntamalla moniammatillista tyéryhmaa, johon kuu-
luvat muun muassa paivakoti, neuvola ja koulu, sairaalan liséksi. (Ruuskanen &
Airola 2004, 120.) Perhehoitotydssa korostetaan ennen kaikkea perheen ter-
veyden ja hyvinvoinnin edistamistd, ohjausta seka tukemista. Perhehoitotyo
tavoittelee néin ongelmien ratkaisua, niiden ennaltaehkaisya seka perheen voi-
mavarojen tukemista. Silloin tulee ottaa huomioon perheen kyvyt seka toiveet ja
terveyden yllapitdminen, kunnioittaen ja arvostaen perheita yksiléina. (Kunnas
2008, 9; Kontiainen 2017, 6.)

Sairauden ja sairaalajaksojen aikana lapsi elaa ja kehittyy ainutlaatuisena yksi-
|6n&, joka on yhteydessa koko ajan muuhunkin perheeseen. Toisaalta my6s
perhe ja sen hyvinvointi ja terveys ovat yhteydessa yksilon hyvinvointiin ja ter-
veyteen, jolloin kaikkien hyvasta hoidosta muodostuu lahtokohta perheen hyval-
le hoitamiselle. Tama onkin perusta sille, miksi perhe tulee kohdata kokonaisuu-
tena. (Kontiainen 2017, 6.) Lisdksi tulee huomioida kohtaaminen niin vanhem-
pien kuin lastenkin kanssa. Taytyy olla herkkana seka lasten etta vanhempien
tarpeille, tuelle jaksamisen kanssa ja osallisuudelle mahdollisissa hoitotilanteis-
sa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 272, 335.)

2.3 Perhekeskeisyys hoitotydssa

Perhe on oman elamansa asiantuntija, jota myds perhehoitoty® korostaa. Per-
hettd kokonaisuudessaan tulisi kuunnella ja ottaa mukaan suunnitelmiin, jotka
koskevat heidan tulevaisuuttaan. Kun yhdella perheenjasenelld tapahtuu jotain,
nakyy vaikutus muissa perheenjasenissa. Vaikutus on nahtavissé niin toiminta-
kyvyn kuin hyvinvoinninkin saralla. (Kontiainen 2017, 6.) Perhehoitotytssa tu-
leekin kohdata perheet yksil6ina ja huomioida heidan mahdollisen kulttuuritaus-
tansa lisaksi elamantilanne ja tottumukset. Hoidossa paapaino vaihtelee itse
lapsen ja koko perheen vélilla. On tarkeda huomioida vuorovaikutusta perheen
valilla, mika edellyttdd perheen ja heidan elinymparistonsa tuntemista. (Storvik-
Sydanmaa ym. 2012, 272, 334.) Luottamussuhteen luominen ja paatoksenteon

kunnioittaminen ovat hoidon onnistumisen lahtékohtana (Kontiainen 2017, 6).



Kun sairaus on todettu lapsella, voivat perheen vanhat ongelmat seka kriisit
tulla esiin. Perheet saattavat kokea syyllisyytta monista asioista ja usein syyllis-
ta kaikelle tapahtuneelle pyritddn etsimaan niin hoitajista, ladkareisté kuin itse
perheestd. Muissa sisaruksissa lapsen sairastelu voi nékya erilaisten tunteiden
tai niiden patoamisen kautta. (Lindén 2004, 32—33.) Vanhemmille tulee antaa
riittavasti tietoa sairaudesta, hoidoista ja oikeuksista, joka perustuu lakiin (Stor-
vik-Sydanmaa ym. 2012, 334; Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992).
Perheet tarvitsevat paljon tukea pitkien sairaalajaksojen aikana. Erityisesti tukea
tarvitaan vanhempien jaksamiseen seka sairaan lapsen ja sisarusten tukemi-
seen. Moniammatillista yhteistyota tehdessa vastataan seka lapsen omiin ettéa
vanhempien ja koko perheen tarpeisiin. Yhteistyd vanhempien kanssa katso-
taan olevan keskeinen osa sairaan lapsen hoitoa. (Kontiainen 2017, 6.) Kontiai-
nen (2017, 24) seka Strann ym. (2013) ovat osoittaneet omien tutkimustensa
valossa, kuinka tarke&é perheen ja laheisten mukana olo on lastenvastaanotoil-

la, korostaen hoitajien myonteista suhtautumista asiaan.

2.4 Yksilovastuinen hoitoty0 perhehoitotyon rinnalla

Lasten hoitotydsséa korostuu myds luottamus ja jatkuvuus. Yksilévastuisessa
hoitotydssa potilaalle, tAssa tapauksessa lapselle, nimetddn niin sanottu oma-
hoitaja, joka on vuorossa oleva sairaanhoitaja. Hoitajan pyrkimyksena on vasta-
ta lapsen hoidosta kokonaisvaltaisesti suunnittelusta toteutukseen. Tarkeana
osana on perheen pitaminen ajan tasalla kaikissa hoidon vaiheissa seké& heidén
tietotason arviointi ja sen mukainen ohjeistus, kuinka toimia kotona erilaisissa
tilanteissa. Yleensa lapselle nimetd&n muutama hoitaja, jotka huolehtivat juuri
kyseisen lapsen hyvasta hoidosta. TAmén voidaan katsoa luovan turvaa ja jat-
kuvuutta hyvassa hoitosuhteessa. (Ruuskanen & Airola 2004, 123; Hjerppe
2008, 3-6.)

Mitd pidemmat sairaalajaksot ja hoidot lapsella on edessa, sitéa tutummaksi tutut
hoitajat kayvét ja lapsen on aina helpompi luottaa ja avautua mielen paalla ole-

vista asioista. My6s vanhempien ja tuttujen hoitajien valille muodostuu usein
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hyva ja laheinen suhde seka paivittaiset keskustelut muodostuvat tarkeiksi, kan-
taviksi voimavaroiksi. Vanhempien ei tarvitse esittaa kysymyksiaan monille eri
hoitajille, vaan omahoitaja auttaa ja selvittda heille asioita, joista he tarvitsevat
lisatietoa ja -tukea. (Ruuskanen & Airola 2004, 123; Hjerppe 2008, 4, 6.)
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3 PITKAAIKAISSAIRAUS PERHEESSA

3.1 Pitkdaikaissairauden maaritelma

Yksinkertaista maaritelmaa pitk&aikaissairaudelle on vaikea loytaa. Se voidaan
maaritella muun muassa diagnosoituna sairautena, jossa hoidon tarve ja oireet
kestavat minimissaan kuusi kuukautta (Hopia 2006, 13). Hopiaan (2006) verrat-
tuna Kansanelékelaitoksen (2017) maaritelméssa hoidon ja huolenpidon tarve
tulisi olla normaalia korostetumpaa, kuntoutusta vaativaan seka kestoltaan va-
hintaan kuusi kuukautta. Normaalia korostetumpi hoito on tapauksissa, joissa
esimerkiksi lapsen laakitys, valvominen ikaistaéan enemman tai avuntarve niin
paivittaisissa toiminnoissa kuin kouluaskareissa on tarpeellista (Kansanelakelai-
tos 2017). Toisaalta voidaan puhua sairaudesta, johon liittyy pysyvié poik-
keavuuksia tai parantumattomuutta (Makkonen 2016). Maaritelméssa on térke-
aa huomioida diagnoosi ja sairauden kesto seka sairauden vaikutukset yksilén
elamaan kokonaisuudessaan. Usein pitkaaikaissairaudet vaikuttavat niin elinta-
poihin, kaytokseen, kasvun hidastumiseen kuin selviytymiseen arjen haasteis-
sa. (Hopia 2006, 13; Makkonen 2016.)

Lapsen pitk&daikaissairaus ei koske ainoastaan lasta, vaan vaikuttaa yleensa
myo6s koko perheeseen ja perheenjasenten terveyteen ja voimavaroihin, vaikka
padosassa olisikin lapsi (Mannerheimin Lastensuojeluliitto i.a.a; Hopia 2006,
21). Perhetta tuleekin tukea paljon, varsinkin silloin, kun diagnoosi on uusi ja
viela toistaiseksi vieras koko perheelle. Lapsi mieltaa sairauden ja sen todelli-
sen luonteen vasta nuoruusiassa. Talldin omaksutaan sen vaikutus muun mu-
assa osaksi itsedan, toimintakykyyn ja tulevaisuuden ammatinvalintoihin. (Mak-
konen 2016.)

3.2 Synnynnainen sydanvika pitkaaikaissairautena

Vuosittain Suomessa syntyy noin 500 lasta, joilla todetaan synnynnainen sy-

danvika. Naista lapsista noin puolella on tarve ainakin yhdelle, ellei useammal-
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lekin sydanleikkaukselle elamansa aikana. Suomessa on jo liki 10 000 sydan-
lasta seka naiden lisdksi noin 16 000 aikuisian saavuttanutta. Vaikeissa syn-
nynnaisissa sydanvioissa hoidon tarve on suuri jo ensimmaisen elinvuoden ai-
kana. Hoitomenetelmat ovat kehittyneet vuosien varrella runsaasti ja nykypai-
vana pystytaan puuttumaan tilanteisiin jo hyvin varhaisissa vaiheissa, joka puo-

lestaan edesauttaa selviytymista. (Jokinen ym. 2013, 11.)

Diagnosoinnissa on otettava huomioon hengitysvaikeudet, rintakipu, vasymys
sekd muun muassa tajuttomuus- ja pyortymiskohtaukset. Naité oireita voidaan
haastatella sydanvikaiselta, mutta jos potilas on lapsi, tiedustellaan oireita van-
hemmilta. Ultrad&nitutkimus on osa diagnoosin tekoa kliinisen tutkimuksen [i-
saksi. Kliinisessa tutkimuksessa kiinnitetdan huomioita potilaan ruumiinraken-
teeseen, kasvoihin ja naiden piirteisiin seka luustoon. Lisaksi havainnoidaan
sinerrysta, turvotuksia seké ravitsemusta. Kaikille synnynnaista sydanvikaa sai-
rastaville potilaille tehdaan kaikukardiografia, jossa tutkitaan muun muassa sy-

damen koko seka sijainti. (Jokinen & Groundstroem 2013, 21-22.)

Monilla sydanvika saattaa vaikuttaa kasvuun seké kehitykseen, toiset puoles-
taan elavat normaalia arkea ilman suurempia vaikutuksia elamaan (Nieminen
2013, 13,18). Toisilla sydanvika voi johtaa kuolemaan syntyméan jalkeen. Useal-
le heista on kuitenkin tehty korjausleikkaus tai leikkaussarjoja, vain harvalle
heista on tehty vain palliatiivinen eli oireita helpottava leikkaushoito. (Kaarne
2013, 71.) Tama kertoo siita, ettd usein vika on korjattavissa. Aikuistuessa syn-
nynnaista sydanvikaa sairastaville saattaa ilmaantua lisaa rakennevikoja seka
myohaisongelmien maara on kasvussa vakavuusasteesta riippuen (Nieminen
2013, 13). Aikuisian kynnyksella tulevat kysymykseen myo6s vakuutukset, sosi-
aaliturvat sek& muun muassa varusmiespalvelus seka perhesuunnittelu, joihin
saattaa liittya erindisia ongelmia (Jokinen ym. 2013, 11; Gustavsson-Lilius &
Pintila 2013, 346-347).
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3.3 Sydanvian vaikutus lapseen ja nuoreen

Synnynnéainen sydanvika vaikuttaa lapsen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaali-
seen kasvuun ja kehitykseen. Sairaus saattaa rajoittaa lasta osallistumasta joi-
hinkin fyysisiin aktiviteetteihin, mik&a mahdollisesti heikentaa tutustumista ikato-
vereihin ja asettaa haasteita lapsen psykologiselle kehitykselle. (Gustavsson-
Lilius & Pintila 2013, 344-346.) Lisdksi nuoruudessa kehitys on nopeaa ja pitai-
si sopeutua moniin muutoksiin, kuten pituuskasvuun ja hormonaalisiin muutok-
siin. Naihin pitkaaikaissairaus voi omalta osaltaan vaikuttaa riippuen siité, mista
sairaudesta on kyse. (Kaaridinen 2008, 121-122; Makkonen & Pynndnen
2007.) Usein myos elamaa katsotaan eri kannalta ja ajatellaankin, etta elamas-
sa tulisi enemman keskittya tahan hetkeen kuin tulevaisuuteen. Tulevaisuus on
monen pitkaaikaisesti sairaan lapsen ja nuoren kohdalla iso kysymysmerkki.
(Makkonen & Pynnonen 2007.)

Lapsi on perheelle aina lapsi, niin kuin nuorikin ndhdaan viela vanhempien
omana lapsena. Vaikka lapsella tai nuorella on todettu pitkdaikaissairaus, tulisi
hanta kohdella kehitys- ja ikatasonsa mukaisesti. Lapselle ja nuorelle tulee ker-
toa sairaudesta seka siihen liittyvia tietoja, jotka hanta koskevat. Lapsi tai nuori
ei valttamatta kasité isoa asiaa heti, ja palaa tarvittaessa siihen usein. Talléin
vanhempien rooli on yrittdé kertoa lapselle selvemmin sairaudesta ja sen vaiku-
tuksista seka ennen kaikkea keskustella lapsen tai nuoren kanssa, miltéd hanes-
ta tuntuu, ja miten h&n kokee asiat. (Mannerheimin lastensuojeluliitto i.a.a.)
Nuoruusidssa asioita ymmarretaan jo paremmin, ja talldin laakarin tulisi kertoa
nuorelle itselleen selkeasti sairaudesta, sen hoidosta sekéa ennusteesta. Koko-
naisvaltainen ja moniammatillinen tyéryhma tukevat nuoren psyykkista hyvin-
vointia. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 352.)

Pitkdaikaissairaudella saattaa olla myds positiivinen vaikutus esimerkiksi per-
heen sisaisiin vuorovaikutussuhteisiin. Kompromisseja tehdaan entistd enem-
man sekda arjessa taytyy olla jouston varaa, jolloin yhteisty6 lisdéntyy ja luulta-
vasti elamanarvot muuttuvat perheen sisélla. Liséksi ei tule unohtaa perheen

muita lapsia tai sydanlapsen sisaruksia, joille taytyy antaa huomiota ja osoittaa,
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ettd heistakin valitetaan, vaikka arki saattaa useimmiten pyoria pitkaaikaissai-

raan lapsen ymparilla. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 351.)

3.4 Tukea perheille pitkadaikaissairauden rinnalla

Perheeseen syntyvalla lapsella saatetaan todeta jo raskauden aikana sikiotut-
kimuksessa tai heti syntyman jalkeen vakava pitkaaikaissairaus. Tallainen tieto
saattaa pelottaa ja jarkyttda monia vanhempia. Toisille tieto tulee niin sanotusti
puun takaa, kun taas toiset ovat voineet jo valmistautua tulevaan. Syntyman
jalkeen koko perheen arki vaistamatta muuttuu, kun huoli lapsesta kasvaa. Sai-
raalan hoitohenkilékunta auttaa perhetta sen yhteisella alkutaipaleella, ja luovat
turvaa ja tukea perheelle. Pitkat sairaalassaolojaksot verottavat niin lasta kuin
vanhempiakin ja onkin tarkea muistaa jakaa raskasta taakkaa myds muiden
l&heisten ja auttajien kesken. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto i.a.a.) Sairaala-
henkilokunnan rinnalla muiden vanhempien tuki on perheille tarke&aa. Talléin
voidaan puhua vertaistuesta, joka on muiden samassa tilanteessa olevien van-
hempien antamaa sosiaalista tukea, joka voi ilmeta kaytannén apuna, emotio-
naalisena tai esimerkiksi tiedollisena tukena (Sosiaali- ja terveysministerio
2004; Armanto & Koistinen 2007, 423, 429-430; Vaitti 2008, 3.)

Uuden elamanvaiheen myota vertaistuen merkitys kasvaa. Samankaltaista tu-
kea voi olla hankala saada lahipiirista, jossa ei valttamatta ole ollut kokemusta
esimerkiksi samasta sydandiagnoosista, ja talldin vastavuoroista vertaistuki-
suhdetta ei synny. Vertaistukea on mahdollista toteuttaa eri tavoin, kuten inter-
netin keskusteluryhmissa, fyysisissa kohtaamisissa kahdenkeskisesti tai ryh-
massa seka ohjatuissa ja toiminnallisissa ryhmissa. Ryhmamuotoinen vertaistu-
ki tuo erityisesti esille muiden perheiden kokemuksia ja tiedon siita, etta sairau-
den vaiheet ovat tavallisia monilla. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2015; Sosi-
aali- ja terveysministerio 2004.) Ryhmamuotoiset vertaistukiryhmét voidaan eri-
tella viela ammattilaisten sek& ryhmalaisten itsensa ohjaamiin ryhmiin, jolloin
ryhméadynamiikassa seké osallisuudessa on eroja. Ryhmalaisten itse johtamis-
sa tapaamisissa, heilla on selvasti aktiivisempi rooli jo suunnitteluvaiheessa

kuin ammattilaisten vetamissa ryhmissa, jotka ovat usein erilaisten jarjestéjen
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yllapitamia. Ammattilaisten vetamat ryhmat keskittyvat tapaamisissa tiettyyn

opetukseen ja neuvontaan. (Vaitti 2008, 3—4.)

Vertaistukea tarjoavia tahoja sosiaali- ja terveydenalan ammattilaisten lisaksi
ovat potilas- ja omaisjarjestot, jotka tarjoavat jasenilleen tietoa, edunvalvontaa
ja vertaistukea seka jarjestavat koulutusta, tapahtumia, kursseja seka leireja
(Mannerheimin Lastensuojeluliitto i.a.b). Muun muassa Sydanlapset ja -aikuiset
ry:lla on omia, vapaaehtoisten yllapitamia Facebook-keskusteluryhmia niille,
jotka elavat tai ovat elaneet synnynnaisen sydanvian kanssa. Naita ryhmia ovat
"sydanlasten vanhemmat”, "sydéanlapset ja -aikuiset” seka "sydanenkelit”. Sy-
danlapset ja -aikuiset ry:n kotisivuilta 16ytyy myos kattava lista vapaaehtoisista
tukihenkil@ista, joihin voi olla yhteydessa tarpeen vaatiessa. (Sydéanlapset ja -

aikuiset ry i.a.a.)

Potilas- ja omaisjarjestot ovat yhdistyksia, jotka tukevat edustamiensa ryhmien
selviytymista ja jaksamista. Eri jarjestdja yhdistaa sama tavoite, joka on jasen-
ten etu. Sydanlapset ja -aikuiset ry on jasenjarjestona Sydanliitolle. Se on jar-
jestd, joka on erikoistunut nimenomaan synnynnaisesti sydanvikaisten ja heidan
omaisten tukemiseen. Lapsen pitkdaikaissairauden nakdkulmasta on muitakin
perheitd tukevia jarjestdja, joita ovat muun muassa Leijonaemot ry, Pelastakaa
Lapset ry ja Mannerheimin Lastensuojeluliitto. Potilasjarjestot tuovat toimintan-
sa kautta yhteen jasenet, jotka voivat kohdata vertaisensa, ja tall6in saada tu-
kea toisistaan. (Sydanliitto i.a.; Sydanlapset ja-aikuiset i.a.b.; Leijjonaemot i.a.;

Pelastakaa Lapset ry i.a.; Mannerheimin Lastensuojeluliitto i.a.b.)

Lisaksi erilaiset organisaatiot, kuten Kela, kuntoutuslaitokset seka kunnat jarjes-
tavat sopeutumisvalmennusta lapsen diagnoosin jalkeen. Sopeutumisvalmen-
nukseen kuuluvat olennaisesti ohjaus, neuvonta seké valmennus perheen toi-
mintakyvyn edistamiseksi. Valmennusta voidaan toteuttaa joko yksiléllisesti tai
ryhmamuotoisena. Lapsiperheen kohdalla aivan pieni lapsi ei kuitenkaan ym-
marra tai osaa tuoda asioita edes viela esille. Valmennusta jarjestetaan usein
erillisind kurssikokonaisuuksina tai vertaistukitoiminnan muodossa. (Sosiaalitur-
vaopas 2017.) Tukimuotoja ovat myos erilaiset Kelan tarjoamat etuudet, jotka

ovat tarkoitettu kaiken ikaisille ihmisille, jotka vammansa tai pitkaaikaissairau-
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tensa vuoksi tarvitsevat tukitoimia heikentyneeseen toimintakykyyn. Naita
etuuksia ovat esimerkiksi vammaistuki, kuntoutusraha seka kuntoutuksen eri

tukimuodot. (Kansanelakelaitos i.a.)

3.5 Vanhempien kokemuksia pitkaaikaissairaan lapsen rinnalla

Pitkaaikaissairaan lapsen kanssa vanhempien paallimmainen toive on yksilolli-
nen seka kunnioittava kohtaaminen niin lasta kuin perhettakin kohtaan. Sairaa-
loissa tulisi huomioida perheen tilanne kokonaisuudessaan seka vanhempien
rooli oman lapsensa niin sanottuna asiantuntijana. (Oja 2015, 21.) Vaikka lapsi
onkin potilaana, kokevat vanhemmat Ojan (2015, 21) mukaan jadvansa sivuun
lastaan koskevassa hoidossa, paatoksenteossa sekéa kuulemisessa. On hyva
tiedostaa pitkien sairaalahoitojaksojen aikana myds perheen muiden osapuolten
tarpeet, odotukset seka kokemukset. Luottamussuhteen luominen, aito kiinnos-
tus perheen asioista sekd muun muassa kunnioitus vanhemmuutta kohtaan
parantavat perheen ja hoitohenkilokunnan valisen vuorovaikutussuhteen laatua.
Ohjaus ja moniulotteinen tuki ovat vanhemmille ja perheelle ensisijaisen tarkeita
pitkaaikaissairauden ja hoitojen aikana. (Hopia 2006, 21-22.) Oja (2015, 21)
toteaa, ettd vanhemmille on erittain tarkeaa tulla kuulluksi ja huomioiduksi, hei-
dan kysymyksiinsa tulee vastata ja heidan tunteisiinsa tulisi reagoida. Osa van-
hemmista tuo selvasti esille sek&a negatiivisia etta positiivisia tunteita, ja naihin
hoitohenkilokunnan tulisi pystya vastaamaan ja rakentamaan luottamussuhdetta
perheeseen (Oja 2015, 21-22).

Tutkimuksessaan Kouri (2014, 33) on kerannyt tietoja vanhempien kokemuksis-
ta, miten he ovat kokeneet arjen pitkaaikaissairaan lapsen kanssa. Vanhemmat
yleisesti kokevat alun hyvin jarkyttdvana, kun kyseessa on suurta elamanmuu-

tosta vaativa tilanne. Esimerkiksi sydanvikadiagnoosi voi olla useille vanhemmil-
le vieras eika lahipiirista valttamatta 16ydy vertaista. Tuolloin hoitohenkilokunnan
tuki ja tieto astuvat merkittavaan osaan. Olisi hyva, etta heille voitaisiin antaa jo

diagnoosin teon jalkeen tietopaketti, jossa olisi lueteltu tukiverkostoja sek& mui-
den kokemuksia sairaudesta ja arjesta. Vanhempien voi olla alussa vaikea esit-

taa itse kysymyksia, joten tietopaketissa olisi kerattyna paallimmaisia huomioita
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ja mietteita sydanviasta. Kun lapsen syntyman jalkeen tietoisuus lapsen tilan-
teesta on avarampi, osataan kysymyksia esittdd helpommin ja varautua uusiin

tilanteisiin paremmin. (Kouri 2014, 34-35.)

Arjen keskella vertaistuki on iso osa pitkaaikaissairauden rinnalla, josta erityi-
sesti vanhemmat kokevat saavansa tukea ja voimaa. Vanhemmat saattavat
toimia kokemusasiantuntijoina, ja nain antavat neuvoja ja kertovat omasta arjes-
taan ja siitéa, mitd mahdollisesti muilla perheilld voi olla edessééan. Vertaistuki-
ryhmiin osallistutaan sairauden eri vaiheissa ja kullakin perheellda on omat miel-
ta painavat asiat mielessa. Tall6in voidaan hakea kaytdnnonlaheista apua ja
tukea kulloinkin arjessa vallitsevaan tilanteeseen muilta samassa tilanteessa
olleilta tai olevilta vanhemmilta, jotka mahdollisesti antavat erilaisia nakékulmia
tilanteisiin. Vanhemmat kokevat muiden perheiden kokemukset hyddyllisiksi ja
nama auttavat heité jaksamaan arjessa paremmin. (Vaitti 2015, 29-31.) Ryh-
miin ei osallistuta pelkastaan tietyn teeman vaan ennen kaikkea arjesta irtautu-
misen, vapaan keskustelun ja vanhempien yhdessaolon ja kokemusten kuule-
misen vuoksi. Vaikka ammatillinen tuki ja ohjaus ovat tarkeita ja keskeisessa
osassa pitkaaikaissairaan lapsen hoitoa, koetaan vertaistuki vanhempien kes-
kuudessa merkittavimmaksi tukimuodoksi arjen keskella. (Vaitti 2015, 29-36.)
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4 SYDAMEN YKSIKAMMIOISUUS

4.1 Yksikammioinen sydan

Normaali sydan (Kuva 1) muodostuu kahdesta eteisesta ja kahdesta kammios-
ta. Nama osallistuvat elimiston normaalin verenkierron yllapitoon. Oikea kam-
mio pumppaa hapetonta verta keuhkoihin, joista veri palaa sydameen. Vasen
kammio puolestaan pumppaa happipitoisen veren systeemiverenkiertoon, jossa
veri kuljettaa happimolekyyleja solujen tarpeisiin. (Sand, V. Sjaastad, Haug &
Bjalie 2011, 268.) Poikkeustilanteessa sydamessa saattaa olla synnynnaisesti
rakenteellinen ongelma, ja sydan voidaan luokitella yksikammioiseksi sydamek-

Si.

Yksikammioisuus (UVH, Univentricular heart) voi ilmet&, joko sydamen oikean
(Kuva 2) tai vasemman kammion puolella (Kuva 3). Sydamen oikean kammion
kehitys hairiintyy vaikeissa keuhkovaltimo- tai trikuspidaalilapan ahtaumissa.
Talloin trikuspidaalilappa, oikea kammio ja keuhkoldppa saattavat alikehittya tai
puuttua kokonaan, jolloin systeemilaskimoveri ei saavuta keuhkoja kaasujen
vaihtoa varten paitsi eteisten véliseindssa sijaitsevan aukon tai avoimen valti-
motiehyen kautta. (Tebich 2005, 435.) Vasemman kammion kehitys puolestaan
hairiintyy aortta- ja hiippalapan ahtaumassa. Osalla potilaista eteis-
kammioyhteydet ohjataankin poikkeavasti samaan kammioon. Leikkauksilla
pyritddn saavuttamaan tila, jossa systeemilaskimoveri pyritddn ohjaamaan suo-
raan keuhkovaltimoon. Leikkausvaiheiden lopputulosta kutsutaan niin sanotuksi
Fontanin verenkierroksi, joita on tehty Suomessa jo vuodesta 1976 asti. liman
naité leikkauksia yksikammioinen vastasyntynyt tai imevéaisikdinen menehtyy.
(Jokinen 2013, 134; Sarkola, Pihkala, Nieminen, Sairanen & Jokinen 2009.)
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KUVA 1. Sydamen normaali KUVA 2. Oikeanpuoleisen KUVA 3. Vasemmanpuoleisen
rakenne kammion vajaakehitys kammion vajaakehitys

4.2 Yksikammioisen sydamen hoitomenetelmét

Yksikammioisen sydamen keuhkoverenkierto pyritddn turvaamaan jo ensim-
maisessa leikkauksessa keuhkovaltimon banding- eli kiristysleikkauksella tai
sunttiputkella, joka asetetaan oikean solisvaltimon tai oikean kammion ja keuh-
kovaltimon vélille. Leikkauksen yhteydessa turvataan systeemikammion sisdén-
ja ulosvirtaus esteettomaksi seka laajennetaan tilanteen mukaan eteisvaliseina-
aukkoa. (Sarkola ym. 2009.) Erityisesti vasemman kammion hypoplasiaan
(HLHS) on kehitetty kirurginen hoitomenetelma, jota kutsutaan Norwoodin leik-
kaukseksi. Leikkauksessa keuhkovaltimosta ja siirrdnnaisesta muotoillaan nou-
seva aortta ja aortan kaari, eteisvaliseina avataan ja oikeasta solisvaltimosta
johdetaan sunttiputken kautta veri keuhkoihin. (Pigula 2009, 2028-2031.) llman
leikkausta HLHS-potilaat menehtyvat muutaman vuorokauden ikdisena valtimo-
tiehyen sulkeutuessa (Sydanlapset ja -aikuiset ry i.a.c).

Ensimmainen leikkaus tehd&én jo muutaman paivan ikaisena, jolla pyritaan tur-
vaamaan ensihadan verenkierto. Toinen leikkaus, jossa ylaonttolaskimo ja oi-
kean keuhkovaltimon haara liitetaan toisiinsa, tehdaan ensimmaisen elinvuoden
aikana, noin 3—-6 kuukauden i&ssa. Tata vaihetta kutsutaan niin sanotuksi kak-
sisuuntaiseksi Glennin leikkaukseksi. Kolmas leikkaus tehd&dan 2—4 vuoden ias-

s4, jolloin teoreettisesta ndkdkulmasta trombiemboliariski on alhainen, ja keuh-
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ko- ja systeemiverenkierto ovat yhteensopivat optimaaliseen hapenkuljetuk-
seen. (Hoffman & Stuth 2005, 452.) Tassa vaiheessa alaonttolaskimoveri ohja-
taan suoraan keuhkovaltimoon, jolloin syntyy niin kutsuttu Fontanin verenkierto.
Talldin veri kulkeutuu keuhkojen lapi passiivisesti ilman sydamen oikean puolen
toimintaa saavuttaen yksikammioisen sydadmen toiminnan. Parhaimmassa tilan-
teessa keuhkovaltimopaine, joka vastaa keskuslaskimopainetta, kykenee pita-
maan ylla keuhkoverenkiertoa. Tatéa vaihetta kutsutaan nimella TCPC-leikkaus,
jossa saadaan aikaiseksi taydellinen kavopulmonaalinen yhteys. (Jokinen 2013,
134-135; Sarkola ym. 2009.)

Kolmannen leikkauksen yhteydessa saatetaan tehda niin sanottu varaventtiili,
joka pyrkii turvaamaan riittavan sydamen tayttbkuorman, rajoittaa keskuslaski-
mopaineen liiallista nousua seka nopeuttaa koko elimistén sopeutumista uuteen
Fontanin verenkiertoon. Varaventtiili tehdaan eteisen ja putken valiin, joka on
alaonttolaskimosta keuhkovaltimoon ulottuva. Ainoana haittana on happipitoi-
suuden pieneneminen systeemiverenkierrossa. Tama varaventtiili on myos tar-

vittaessa suljettavissa myéhemmin. (Sarkola ym. 2009.)

Naiden kolmen niin sanotun paaleikkauksen jalkeen uusintaoperaatiot ovat
melko yleisia ja systeemikammioon saattaa muodostua ahtaumia ulosvirtauk-
sen vaikutuksesta, jolloin ne on hoidettava valittomasti pois. (Sarkola ym. 2009.)
Vaikka leikkauskuolleisuus kolmannen leikkausvaiheen jalkeen on alle viisi pro-
senttia, varhais- ja myohaissairastavuus on merkittavaa, kuten kuviossa (Kuvio
1) esitetaan. Laskimopaineen kohoaminen, sydamen rytmihairiét, keuhkopussin
nestekertymat, maksan kongessio eli verentungos seka suoliston turvotus joh-
tavat pitkittyneeseen sairaalahoitoon valtaosalla potilaista. Myds liikkunnan sie-
tokyky on vakavasti rajoittunut useilla potilailla. (Hoffman & Stuth 2005, 452—
453.)
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Potilaiden elossaolo-osuus

KUVIO 1. Kaaviossa kuvataan UVH-potilaiden elossaolo-osuus ikdvuosien mukaan ensimmaisesta leik-

kauksesta katsottuna (Sarkola ym. 2009).

4.3 Yksikammioisen sydanpotilaan suorituskyky ja elamanlaatu

Yksikammioisilla sydanpotilailla rasituksensietokyky on selvasti heikompi, silla
keuhkoverenkierto ja sydamen tayttomaaréa ovat rajoittuneempia kuin terveilla
ihmisilla. Ika saattaa vaikuttaa myds heikentavésti suorituskykyyn, mutta se on
my6s hyvin yksil6llistd. Kevyt liikunta sujuu yleensa tilanteen huomioon ottaen
hyvin. Osalla saattaa olla vaikeuksia kevyessakin likunnassa, toisilla taas rasi-
tuksensietokyky on parempi. Mita raskaampia liikuntasuoritukset ovat henkildlle,
sitd suurempi vaara on ventilaatiolle seka hengastymiselle. Verenpaineet seka
syke laskevat selvasti rasituksessa, mutta kaasujenvaihtoa voidaan parantaa
sulkemalla varaventtiili, joka nostaa myos happikyllastyneisyytta veressa ja va-
hentdd minuuttitilavuutta. Kaikesta huolimatta potilaita kannustetaan liikkumaan,
silla pyrkimyksena on mahdollisimman hyva toiminta- ja suorituskyky, jotka kuu-
luvat yleiseen terveyteen. Omien rajojen etsimista suositellaan, mutta liiallisesta

varovaisuudesta tulisi paasta eroon. (Sarkola ym. 2009.)

Rasituksensietokyky pois lukien, useimmat potilaat kokevat elavansa normaalia
elamaa. Yksikammioisilla sydanpotilailla elamanlaatuun vaikuttavat useat leik-
kaukset, toimenpiteet, rytmihairiot sekd mahdolliset veritulpat, jotka saattavat

heikentdd elamanlaatua. Muita vaikuttavia tekijoita myohemmalla ialla voi olla
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rajoittuneisuus tydelamassa, perheen muodostamiseen seka hedelmallisyyteen
liittyvat asiat sek& epavarmuus pitk&dnajanennusteista. (Sarkola ym. 2009.) Li-
saksi eritasoisia neurologisia ongelmia ilmenee noin puolella yksikammioisista
potilaista. Niiden syntyyn vaikuttavat esimerkiksi hapenpuutteen aikaansaamat
muutokset aivoissa, ja leikkauksessa tai leikkauksen jalkeen aiheutuneista ha-
pettumisen ja verenkierron hairidista. Tavallisimpia neurologisia ongelmia ovat
keskittymis- ja oppimisvaikeudet, joita voidaan tukea saanndllisilla paivarytmeil-
|&, aikuisen ohjauksella, vuorovaikutustaitojen harjaannuttamisella ja erilaisilla
leikeilla. (Laine 2014, 8-9.)

4.4 Yksikammioisen sydanlapsen perheen huomiointi

Perheille tuki ja tukiverkosto ovat avainasemassa uudessa tilanteessa, jonka he
kohtaavat elamassaan. On selvaa, etté he tarvitsevat synnynnaisiin sydanvikoi-
hin perehtyneen laakarin pitkdaikaisseurantaa myos aikuisidssa. Pelkka laakari
ei kuitenkaan riita, vaan tarvitaan moniammatillista apua kasvun ja kehityksen

tueksi koko perheelle, ei yksin vanhemmille. (Sarkola ym. 2009.)

Vanhempia on tarked informoida lapsensa tulevasta tilasta seka kertoa lyhyen
ja pitkén ajan ennuste. Nek&aan eivat valttamatta ole taysin varmoja, varsinkaan
lapsen sikiGaikana, jolloin rakenneultragdanitutkimuksessa on voitu todeta lapsel-
la olevan sydamen vaikea rakennevika. Leikkausmenetelmien avulla naiden
lasten elinmahdollisuudet ovat kuitenkin parantuneet, vaikka muihin elimiin koh-
distuvat ongelmat lisaavatkin riskia kehitykselle ja vaikuttavat siihen osalla sy-

danlapsista. (Sarkola ym. 2009.)

Yksikammioisen syddmen omaavan verenkierto on sikibajasta asti ollut poik-
keava. Toistuvat pitkat ja raskaat sairaalajaksot, hoidot ja mahdolliset kompli-
kaatiot saattavat kuormittaa perheitda huomattavasti. Perheen arki voi olla kovin
erilaista elettdessa sairaalan ja kodin valilla, ja talloin niin sanottu normaaliarki
vaikeutuu. Liséksi vanhempien huoli voi kasvaa omasta lapsesta sairaalajakso-
jen aikana, varsinkin jos vanhemmat eivat pysty olemaan koko ajan lapsensa

luona. Toisaalta voidaan ajatella, etta sydanlapset ja heidan perheensa ovat
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syntymasta asti sopeutuneet terveydentilaan ja elamaan hieman eri tavalla.
(Sarkola ym. 2009.)

Sydanlapsen tai -nuoren seké hanen perheensa elamanarvot ja odotukset voi-
vat olla hyvinkin erilaiset kuin terveillda inmisilla. Valtaosa aikuisian kynnyksella
olevista nuorista ilmoittaa olevansa tyytyvainen elamaansa, ja hoidon kehittymi-
sen myo6téa heidan ongelmansa ovat vahentyneet. Perheille jarjestetaan palliatii-
vista eli oireita lievittdvaa hoitoa vaikeimmissa tapauksissa. Kuolleisuustilastois-
sa heijastuu kuitenkin nykyinen hoitotaso ja se, etté vaikeitakin tapauksia on
aktiivinoidon piirissa, jolloin selviytymismahdollisuudet paranevat. Tassa potilas-
ryhmassa myohaissairastuvuus on kuitenkin yleista ja ongelmien tunnistaminen

ja hoitaminen ovat haasteellista. (Sarkola ym. 2009.)

4.5 Yksikammioisen sydanpotilaan elinennuste

Yksikammioisten sydanpotilaiden ennuste on varsin hyva, ja hoitomenetelmat
seka eloonjaamisprosentit parantuvat jatkuvasti. Raissadatin (2016, 48—-49) tut-
kimuksessa kay ilmi, ettéd yha nuorempia pystytdan leikkaamaan ja leikkaus-
kuolemien maara on laskussa. Fountainin verenkierron saavutettuaan noin 80
prosenttia eldé viela 15 vuoden kuluttua leikkauksesta (Raissadati 2016, 24).
Aikuisian saavuttaa talla hetkella noin 70-80 prosenttia potilaista, joille ei ole
tehty sydamensiirtoa. Nykyisin on mahdollista korjata yha vaikeampia ja haas-
teellisempia sydanvikoja, mika parantaa selviytymismahdollisuuksia. Valtaosa
yksikammioisten sydanpotilaiden kuolemista tapahtuu tavallisimmin joko ela-
man alkutaipaleella tai ennen leikkaushoitoja. Vasemman kammion vajaakehit-
tynytta oireyhtymaa sairastavilla pitkdn ajanennuste on edelleen huonompi kuin
muilla yksikammioisilla sydamilla. (Sarkola ym. 2009.)

Palliatiivisen eli oireita lievittdvan hoidon piiriin kuuluvilla esiintyy yleensa my6-
hemmassa vaiheessa muun muassa sydamen vajaatoimintaa, veritulppia seka
rytmihairidita. Naitd oireita esiintyy noin neljasosalla henkiin jAdneista. Liséksi
verenkierron heikkous kuormittaa ensin sydéanta ja sen jalkeen myds muita elin-

jarjestelmia. (Sarkola ym. 2009.) Kuolinsyita tutkittaessa on lisaksi havaittu, etta
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sydamen vajaatoiminta muodostaa suurimman ryhman mydhdaiskuolleisuudesta

(Kuvio 2). Sydamen vajaatoiminnan osuus on kuitenkin vahentynyt tietojen ja
taitojen kehittyessa. (Raissadati 2016, 50-51, 62.)

Myohadiskuolleisuus

B Sydimen pettaminen Lluegint e ks
B Ak R el e rraa B Syddn- ja verisuonis-am audet

B Tuntematon B Ei CHD-lEttyvat

KUVIO 2. Kaaviossa kuvataan UVH-potilaiden kuolinsyita leikkauksen jalkeen. Otantana on ollut 109 hen-
kilbd. CHD, congenital heart defect eli synnynnéinen sydéanvika. (Raissadati 2016, 51-52.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYK-
SET

Opinnaytetydmme tarkoituksena on selvittaa, miten yksikammioiset sydéanlapset
ja heidan vanhempansa kokevat arkensa sekd minkalaista tukea he kaipaavat
diagnoosin jalkeen. Lopputuloksena on luotu tiivis flyer (Liite 3), jossa on koottu
esille nousseita asioita arjesta. Flyerilla pyrimme auttamaan vanhempia lapsen
uuden diagnoosin kanssa ja ohjaamaan heita kattavamman tiedon pariin.
Flyerin jakaminen perheille tulee tapahtumaan yhteisty6kumppanin, aitiyspoli-
klinikan sek& mahdollisesti lapsivuodeosaston kautta.

Tutkimuskysymykset:

1. Miten yksikammioiset lapset ja nuoret kokevat arkensa?
2. Miten yksikammioisten lasten vanhemmat kokevat perheenséa arjen?
3. Minkalaista tukea perhe on saanut diagnosoinnin jalkeen sekéa minkalaista

tukea perhe olisi kaivannut lisaa?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelméa

Opinnaytetydomme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Tutkimusmenetel-
man avulla pyritddn kuvaamaan elamaa realistisesti. Kohdetta tutkitaan mones-
ta eri nakokulmasta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 161.) Meidan tutki-
muksessamme kohteena ovat olleet yksikammioiset sydanlapsiperheet, joita
olemme tutkineet heidan arkensa ja perhehoitotydn nakdkulmasta. Kvalitatiivi-
sessa tutkimuksessa menetelman kayton lahtékohtana ovat todenmukaiset ti-
lanteet ja ihmiset, jotka naihin voidaan liittda. Tutkimuksen avulla pyritaan avar-
tamaan odottamattomiakin tietoja tarkoin valitusta kohdejoukosta eli tdsséa ta-
pauksessa yksikammioisista sydanlapsiperheista. Lomakkeita hydédynnetaan
lisddmaan tutkimustietoa kulloinkin selvitettavasta aihealueesta. (Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2010, 164.)

Jotta kysymykset pystytdan laatimaan, edellytetaan ilmiolla olevan jokin ongel-
ma, jota lAhdetaén selvittdmaan. Naista lahtokohdista voidaan muodostaa tut-
kimuslomake, joka vastaa yhteison tarpeita. Nain ollen tdman tutkimusmene-
telman yleisin aineistonkeruutapa on kyselylomake, jota hyédynsimme tutki-

muksessamme. (Kananen 2015, 197-198.)

6.2 Aineistonkeruumenetelmé

Opinnaytetydmme aineistonkeruumenetelméana kaytimme kyselylomaketta (Liite
1). Kyselylomake on ollut tiedonkeruutapana jo useamman vuosikymmenen
ajan. Sen muoto voi vaihdella perinteisesta paperiversiosta sahkoiseen kysely-
lomakkeeseen. Kohderyhma seka kyselyn tarkoitus maarittelevat usein tavan,
jolla kysely toteutetaan ja saadaan parempi otanta tutkimukselle. Tutkija voi jo-
ko olla paikalla tai muualla kyselyé toteutettaessa, jolloin vastaaja noudattaa
annettuja ohjeita. Kyselylomaketta kaytettaessa kysymysten asettelu nousee

tarkeaan rooliin ja on erittain tarkeaa miettia, mita halutaan tietad, ja maaritella
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kysymys taman pohjalta mahdollisimman tarkasti. Usein myos kyselylomaketta

testataan koeryhmalla ennen varsinaista otantaa. (Valli 2007, 108-111.)

Kyselylomakkeen kysymykset muotoiltiin niin, ettéd vastauksista saataisiin mah-
dollisimman tarkoituksenmukaisia opinnaytetyohémme nahden. Kysymyksilla
haluttiin selvittd& yksikammioisten lasten ja heidan perheidensa tavallista arki-
elamaa, ja miten sydamen yksikammioisuus on vaikuttanut siihen. Lisaksi halu-
simme tietad, millaista tukea ja informaatiota yksikammoisesta sydanviasta per-
heet ovat saaneet lapsen diagnoosin jalkeen, sekd millaista tukea ja tietoa he
olisivat kaivanneet. Kysymysten laadintaan vaadittiin pohjalle teoriatietoa yk-
sikammioisuudesta ja yksikammioisten lasten suorituskyvysta seka erilaisista
tukimuodoista, jotta paasisimme kysymyksillamme aiheen ytimeen ja saadut
vastaukset palvelisivat tybmme tavoitteita. Toivoimme aikuisilta ja lapsilta rehel-
lisia vastauksia arkaankin aiheeseen, jolloin uskoimme kyselyn luotettavuuden
olevan sen hetkiselld otannalla hyvinkin luotettava. Tietysti tulee muistaa, etta

jokainen ihminen on erilainen ja kaikki me koemme asiat hieman eri tavalla.

Kyselylomakkeemme testattiin ensin niin sanotulla koeryhmalla (n=4), jolloin
paasimme hahmottamaan, millaisia asioita nousee esille ja vastasiko kysely
odotuksiamme. Koeryhmaan kuului aikuisia (n=2) seka lapsia (n=2), jotka olivat
ialtaan 5-vuotiaita. Lapsilla ei ole todettu sydamen yksikammioisuutta, mutta
emme kokeneet sité testivaiheessa tarpeelliseksi, koska halusimme selvittaa
kyselylomakkeen kysymysten ymmarrettavyyden. Koeryhmén vastausten poh-
jalta saimme hyvaa tietoa siitéd, miten kysymyksia olisi viela hyva muokata ja
nain saimme lopullisen kyselylomakkeen valmiiksi. Kyselyssamme oli tarkoitus
selvittdd, miten yksikammioisuus vaikuttaa lapsen ja perheen arkeen sek& min-

kéalaisia kokemuksia perheellé ja lapsilla itsellaan oli sydanvian suhteen.

Kohderyhmé&namme olivat UVH-lapset ja -nuoret sekd heidan vanhemmat. Toi-
voimme, etta varsinaiseen kyselyyn vastaisi noin kymmenen perhetta, jolloin
pystyisimme kartoittamaan heidan arkeaan paremmin. Aineisto kerattiin yhteis-
tyossé Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kanssa, heidan jarjestamassaan teemavii-
konlopussa huhtikuun 2017 alussa, johon myés perheet osallistuivat. TAman

lisdksi kysely julkaistiin yhdistyksen internetsivuilta paremman otannan toivos-
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sa. Kyselya varten ei tarvittu erillisia lupia, koska perheet saivat itse paattaa,

haluavatko osallistua kyselytutkimukseen vaiko eivat.

Viimeaikaisissa sosiaali- ja terveysalan keskusteluissa on painostettu palvelu-
tarpeiden ja palvelujen kayttokokemusten tarkeytta palvelujen kehittamisessa.
Eri tiedon hankinnan menetelmat ovat osa osallistavaa kehittamista ja kysely-
lomakkeiden kayttd perheiden kanssa lisda opinnaytetydmme analyyttisyytta
(Vuokila-Oikkonen & Hyvari 2015, 66—76.) Kyselyn etuutena tassa tapauksessa
oli se, ettei vastauksia tarvinnut antaa heti vaan niita sai miettia hetken, toisin

kuin haastattelussa, jossa tilanne olisi ollut nopea ja juuri siind hetkessa.

6.3 Aineiston analyysi

Kanasen (2015, 159-160) mukaan laadullisessa tutkimuksessa tutkimusaineis-
to kasitellaan vaiheittain. Kyselylomakkeella kerétty aineisto oli valmiiksi teksti-
muodossa, joten kasittelyvaiheet jakautuivat aineiston lukemiseen ja siihen pe-
rehtymiseen, aineiston luokitteluun ja tiivistamiseen seka aineiston tulkintaan.
Usein aineiston kasittelyn haasteena on etsid aineiston runsaudesta oleellinen
tieto, jonka vuoksi tutkimuksemme aineisto luettiin moneen kertaan lapi koko-
naiskuvan saamiseksi. (Kananen 2015, 163.) Tutkimusaineisto analysoitiin kayt-
tamalla induktiivista siséllonanalyysia. Induktiivinen sisallonanalyysi tarkoittaa
menetelmaa, jossa aineistoa tulkitaan aineistolahtoéisesti. Laadullisen tutkimuk-
sen aineiston analysoinnin pdamaarana on etsia vastauksia tutkimuskysymyk-

siin ja ymmartaa tutkittava ilmio. (Kananen 2015, 171-174, 177.)

Aineisto luokiteltiin aikuisten ja lasten vastauksiin seka sairauden vaikuttavuu-
den mukaan, joka voidaan ndhda joko koko perheeseen kohdistuvana tai yksi-
|66n eli lapseen kohdistuvana. Lisaksi vastauksista on eroteltavissa fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn vaikuttavia tekijoitd, jotka helpottivat
aineiston luokittelua. Vastauksista etsittiin yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia tee-
moittain, jonka jalkeen samankaltaiset ilmaisut vastauksissa yhdistettiin eri ka-

tegorioihin. Kategoriat nimettiin sisallon mukaisesti ja niiden kautta tuloksia voi-
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tiin kuvata tiivistetysti ja jasennellysti. Liitteessé 2 on kuvattu aineiston analy-

soinnin kategorisointia esimerkkien avulla.

6.4 Opinnaytetybn eteneminen

Aloitimme opinndytetydmme tekemisen syksylla 2016, jolloin saimme sovittua
tapaamisen Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kanssa. Ensimmaisen tapaamisen
jalkeen pohdimme aihetta seké teimme pienta rajausta aiheeseen. Taman jal-
keen teimme yhteistydsopimuksen koulun ja yhdistyksen kanssa seka aiheem-
me varmistui. Kevaalla 2017 esitimme ideapaperin seké opinnaytetydsuunni-
telmamme. Liséksi suunnittelimme kyselylomakkeen (Liite 1), joka oli taytetta-
vissa huhtikuussa 2017 Yyterissa jarjestetyilla yhdistyksen teemapaivilla seka

myos internetissa yhdistyksen kotisivuilla.

Kesalla 2017 analysoimme vastauksia ja taté jatkoimme syksylla 2017 kokoa-
malla vastaukset lopulliseen muotoon opinnaytetydhomme. Aineiston kasittelyn
jalkeen loimme flyerin (Liite 3), joka voisi toimia ensitietona perheille, joiden lap-
sella todetaan sydamen yksikammioisuus. Vastausten pohjalta tydstimme ja
monipuolistimme teoriaosuuttamme. Lopullinen opinnaytetyémme valmistui

tammikuussa 2018.

6.5 Flyerin suunnittelu ja toteutus

Tutkimuksen tuotteena loimme flyerin (Liite 3), jossa toimme tietoa pahkinan-
kuoressa esille nousseista asioista yksikammioisten lasten ja perheiden arjesta.
Taman tarkoitus on auttaa siten vanhempia alkuun lapsen uuden diagnoosin
kanssa ja saattaa heidat laajemman tiedon pariin. Flyer tai flaijeri on nykyaikai-
nen termi lentolehtisesta, jonka tarkoituksena on esitelld tuotetta, tapahtumaa,
organisaatiota tai palvelua. Lyhyesti sanottuna flyer on pienimuotoinen esittely-

materiaali. (Suomen mediaopas i.a.)
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Flyer luokitellaan kasitteena painotuotteisiin (Finto i.a.) Hyvan painotuotteen
valmistuksen tyOvaiheessa asetetaan painotuotteelle toiminnalliset tavoitteet,
joiden kautta voidaan arvioida tuotteen vaikutusta kohdeyleis66n. Toiminnalli-
sissa tavoitteissa keskitytddn niihin haluttuihin asioihin, joiden toivotaan toteutu-
van tuotteen avulla. Niihin vaikuttavia tekij6ita voidaan pohtia muun muassa
seuraavien kysymysten avulla: mita tuotteessa kerrotaan ja miten sisalto esite-
taan, kenelle se on tarkoitettu ja miten tuotteen lukijaan halutaan vaikuttaa.
Flyerin tarkoituksena on luoda molemminpuolinen side tuotteen lahettajan ja

vastaanottajan valille. (Koskinen 2001, 27-29.)

Flyerin suunnitteluvaiheessa teimme yksinkertaisen luonnosversion, jonka lahe-
timme yhteistydkumppanille arvioitavaksi. Yhteistybkumppanimme toivoi flyeriin
kokonaisia lauseita seka tietoa erilaisista tukipalveluista, joten lahdimme toteut-
tamaan varsinaista esitetta heidan tarpeiden mukaan. Koska opinnaytetyos-
samme on tutkittu yksikammioisten lasten ja perheiden arkea seka heidan saa-
mia tukipalveluja, nakyvat tulokset myos flyerissa. Taman tarkoituksena on levit-
taa tietoa yksikammioisuudesta, sen mukana tuomista arjen haasteista ja iloista

seka saattaa lukijat erilaisten tukipalveluiden pariin.

Flyer toteutettiin Microsoft Word 2010- ohjelmalla, jossa on valittavissa tiedos-
toissa valmis esitepohja. Esitepohjaa muokattiin niin, etta sisalto ja visuaalisuus
olisivat helppolukuisia ja tarkoituksenmukaisia. Yksi tekstin luettavuuteen vai-
kuttavista tekijoista on tuotteen kirjainvalinta. Yleensa painotuotteen tekstissa
on yksi peruskirjaintyyppi ja pelkastaan otsikoissa voidaan kayttaa toista kirjain-
tyyppia (Koskinen 2001, 70). Leipatekstiksi valittiin kirjaintyyppi, joka on ajaton
ja esteettisesti kaunis. Kirjaintyypin valintaratkaisuilla seka selkeilla lauseraken-
teilla teksti on miellyttavaa ja vaivatonta lukea.

Kuvitus on myds tarkea osa painotuotetta, silla kuvat kiinnittavat huomion ja
mielenkiinnon suurimmalla osalla vastaanottajista. Tavallisesti katse kulkee ku-
vien kautta tekstiin, jonka vuoksi kuvien sisall6lla on suuri merkitys. (Koskinen
2001, 80.) Tekijanoikeussyista olemme tuottaneet kuvituksen itse. Koimme, etta
kuvat eivat saisi olla vain koristeita, vaan niiden tulisi teravoittaa tekstia ja lisata

lukijan mielenkiintoa. Tahén keskityimme erityisesti kuvien ideoinnissa. Kuvien
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sisallén on liityttava kiinteasti tekstiin, jotta tuotteessa muodostuisi yhtenainen
kokonaisuus. Hyva kuva antaa tuotteelle lisdarvoa seka havainnollistaa ja tukee
tuotteen sanomaa. Koskisen (2001, 80—82) mukaan ihmiset, erityisesti pienet
lapset, luonto ja elaimet ovat huomioarvoltaan kaikkein kiinnostavimpia muiden
ihmisten silmissa. Liséksi kuvavalintoihimme ovat vaikuttaneet vérikuvat, jotka

ovat mustavalkoisia kuvia huomioarvoltaan kiinnostavampia.
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7 OPINNAYTETYON TULOKSET

7.1 Vastaajien taustatiedot

Vastaajien taustatietoja kysyttiin kyselyn kysymyksissa 1-2, joissa tiedusteltiin
sydanlapsen ikaa, sukupuolta sekéd mita diagnooseja lapsella on. Kyselyyn vas-
tasivat sekd vanhemmat etté lapset, joille olimme tehneet omat kysymykset ja
erotelleet ne selkeasti toisistaan. Kyselyyn vastasi yhteensa 13 perhetta. Vas-
tauksia saatiin vanhemmilta kaksitoista seké lasten omia vastauksia yhdeksalta
lapselta. Yhdesta perheesta vastasi vain lapsi. Lapsista poikia oli kahdeksan ja
tyttdja oli viisi. Kaikkien lasten ikdhaitari oli seitseman kuisesta aina 17 ikavuo-
teen saakka, mika tarjosi hyvan lahtékohdan tutkimuksellemme tarkastella lap-
sen kasvua ja kehitysta. Nuorimmat vastanneista lapsista olivat ialtdan kaksi ja
puoli vuotta. Nama lapset ovat itse kertoneet vastauksensa, mutta vanhemmat
ovat kirjoittaneet ne kyselylomakkeisiin (Liite 1). Oheisesta kuviosta (Kuvio 3)
iimenee lasten tarkempi ikdjakauma. Vastauksista kavi ilmi, etta lapsen ollessa
alle kolmevuotias, oli aiti usein kotona omaishoitajana (=4) pienen lapsensa

kanssa. Toiset lapsista kavivat paivakodissa (=2) ja toiset koulussa (=5).

Tutkimukseen osallistuneiden lasten
ikajakauma

m03v m36v 69 v 9-12v m>12v

KUVIO 3. Tutkimukseen osallistuneiden sydanlasten (n=13) ikdjakauma.
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7.2 Vaikutukset perheen elamé&éan vanhempien kokemana

Tutkimuksemme pohjalta nousi esiin perheiden kokemukset pitkaaikaissairau-
den kanssa. Osa (n=4) koki sairauden tuoneen perheeseen positiivisia asioita,
ja toisille diagnoosi toi mukanaan vaikeuksia muun muassa lukuisten ja pitkien
sairaalajaksojen ja infektioiden seka naiden riskien vuoksi. Muutamilla vastan-
neista (n=3) lapsen pitkaaikaissairaus oli kuormittanut parisuhdetta. Sairauden
kuvattiin vaikuttavan fyysiseen toimintakykyyn ja osittain myds sen rajoitteisiin.
Perheet suunnittelivat arkeaan pitkalla aikatahtaimella, ja ulkomaille ei valtta-
matta uskallettu l&hted. Perheet kokivat sairauden heijastuvan eniten lapseen,
mutta samalla se vaikutti koko perheeseen. Pitkdaikaissairauden vaikutus nakyi
vastausten mukaan perheen ja vanhempien jaksamisessa arjessa seka sisarus-
ten vahaisessé huomioinnissa. Erityisesti yksinhuoltajataustaisissa perheissa
vanhemman oma elama karsi ja jaksamiseen tarvittiin paljon tukea. Liséksi tut-

kimuksemme osoitti arjessa esiintyneen erilaisia huolia tulevaisuudesta.

Monin tavoin ja suurimmalta osin positiivisesti. Huoltakin on ollut,
mutta tah&n asti kaikesta on selvitty. (V6)

Vanhempien, jotka toimivat lapsensa omaishoitajina, vastauksista selvisi, etta
huolta lisasi taloudellinen tilanne (n=2), joka oli koetuksella, koska vanhemmat
olivat lastensa rinnalla arjessa téiden sijaan. Vastanneista perheista (n=2) sisa-
rukset reagoivat pelokkaina ja huolestuneina, jos sydanlapsi oli alkanut oireilla
tai joutunut sairaalaan. Menettamisen pelko koettiin suureksi koko perheessa,
mutta usein leikkausten jalkeen tilanteesta tuli tasapainoisempi. Osa vanhem-

mista (n=3) kertoi oivaltaneensa sen tosiasian, etta elama on tassa ja nyt.

Elamme vain tata paivad. Huomisesta ei tieda. Diagnoosi on opet-
tanut kiitollisuutta elamaa kohtaan ja sitd osaa arvostaa pienia hy-
vid asioista. (V1)

Tuloksissa ilmeni, etté sydanvika ei valttamatta aiheuta perheelle suuria rajoit-
teita, mutta se heijastui esimerkiksi kehityksen muilla osa-alueilla ja esiintyi sita
kautta arjessa. Sydanvian rinnalla esiintyi sosiaalisen kehityksen (n=3) viivas-

tymaa, kuten esimerkiksi puheen kehityksessa (n=1). Liséaksi tutkimuksemme
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paljasti erilaisia motorisen kehityksen viivastymia fyysisen toimintakyvyn (n=12)
ja jaksamisen nakokulmasta. Osalla (n=3) lapsista paljastui joitain neurologisen
kehityksen hairidita ja osalla (n=2) sen sijaan oli ongelmia ruokahalun ja syomi-

sen kanssa.

Perheiden mukaan sydanvikaan liittyi paljon huolta ja se muutti usein arkea ja
sen suunnittelua. Se toi mukanaan myds hyvia asioita, kuten kiitollisuutta ela-
maa kohtaan. Tutkimuksessamme vanhemmat (n=2) kokivat oppineensa arvos-
tamaan arkea eri tavalla ja kaikkia pienia asioita, joita siihen sisaltyi. Koska asi-
at tapahtuivat omalla painollaan eiké niihin voinut valttmatta itse vaikuttaa,
perheille oli tarke&a elda hetkessa ja paiva kerrallaan. Vaikka sairaus oli toisaal-
ta kuormittava, koettiin se myds opettavaiseksi ja perhetta rikastuttavaksi monin

tavoin.

Toisaalta on opittu arvostamaan pienia asioista ja elamaan hetkes-
sa murehtimatta asioita, joille ei kuitenkaan voi mitaan. (V2)

7.3 Vaikutukset lapsen elamaan vanhempien nédkdkulmasta

Lapset ovat kdyneet jo pienind monta vaativaa leikkausta l&pi, joista he toipuivat
vanhempien mukaan vaihdellen. Leikkausten jalkeisia komplikaatioita esiintyi
osalla lapsista (n=7). Liséksi lapsilla (n=13) esiintyi kehityksen eri osa-alueilla
ongelmia monien leikkausten ja vakavan sydanvian vuoksi, kuten kuviossa (Ku-
vio 4) esitimme tutkimustuloksiimme perustuen. Vanhempien mukaan heidan
sydanlapsillaan (n=4) oli sydandiagnoosin rinnalla myds muitakin diagnooseja,
jotka vaikuttavat arkeen. Joissain tilanteissa oli vaikea erottaa, mika oire liittyi

mihinkin sairauteen tai mika oli juuri sydanviasta johtuvaa.
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Psyko-fyysis-sosiaaliset ongelmat ja
hiiden yleisyys tutkimukseen
osallistuneilla lapsilla

FYYSISET ONGELMAT PSYYKKISET SOSIAALISET EI ONGELMIA
ONGELMAT ONGELMAT

KUVIO 4. Tutkimukseen osallistuneiden sydanlasten (n=13) psyykkisten, fyysisten ja sosiaalisten ongel-

mien yleisyys.

Fyysinen toimintakyky (n=12) oli merkittavin osa-alue, jossa voitiin ndhda poik-
keavuuksia tutkimustulostemme mukaan. Lapsen motoristen taitojen kehitys on
ollut verkkaisempaa seké lapsi on jaksanut ikdtasoonsa ndhden useimmiten

heikommin tai tehnyt asioita hieman muita lapsia hitaammin. Vaikutukset olivat
nahtavissa jaksamisen osalta, silla sydanlapsilla kunto oli lukuisten leikkausten

jalkeen olennaisesti hieman heikompi kuin muilla niin sanotuilla terveilla lapsilla.

Fyysinen jaksaminen on vahaisempaa kuin taysin terveen, mutta se
ei ole viela tdhan ikddn mennessa tullut kovin selvasti esille pojalle
itselleen. (V1)

Fyysisesti ei ole ihan yhta nopea kuin muut. Muuten ei ole vaikutta-
nut. (V3)

Sosiaalinen kehitys (n=3) toi vastausten mukaan haasteita vuorovaikutussuh-
teiden luomisessa, koska lapsi ei voinut menna esimerkiksi paivakotiin tai ker-
hoihin suurten infektioriskien (n=4) vuoksi. Toisilla lapsilla oli paljon sosiaalisia
kontakteja hoitohenkilokunnasta kavereihin, mutta toisilla infektioherkkyys rajoit-
ti sairaalan ulkopuolisia sosiaalisia kontakteja. Toisilla temperamentti vaikutti
sosiaaliseen kehitykseen. Osa lapsista (n=3) oli hyvin iloisia ja temperamentti-

sia, he pitivat vauhdista ja tekemisestd, ja heille hiljaisuus ja huomiotta jattami-
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nen eivat tulleet kuuloonkaan. Vanhemmat kertoivat, etta sisukkuus ja positiivi-
nen mieli heijastivat lasten omaa suhtautumista elamaan ja sen mukanaan

tuomiin haasteisiin.

Han on ehkéa hieman aurinkoisempi ja sisukkaampi kuin muut. (V3)

Psyykkisen kehityksen (n=5) puolella esiintyi usein pelkoja, uhmaa seké kiuk-
kua, jonka vanhemmat toivat esiin vastauksissaan. Eraan vanhemman mukaan
lapsella esiintyi pelkoja nukkumisesta ja nukahtamisesta. Pelko siita, ettei enda
heraakaan eikéd nae vanhempiaan, nousi esille kyseisen vanhemman vastauk-
sesta, kun han pohti sydanvian vaikutusta lapsensa elamaan. Lapset ovat kay-
neet lapi sairaalapelkoja seka hoitohenkilokuntaan kohdistuvia pelon tunteita
(n=2), kun he olivat hoitojaksoilla sairaalassa. Myohemmin lapset ovat kasitel-

leet tatd kertomalla siita vanhemmilleen.

Pelkoja nukahtamisessa ja vanhempien havidmisesta nukkumisen
aikana. Heraa monesti yolla tarkistamaan ollaanko paikalla. Nukkuu
todella kevytta unta. (V4)

Murrosiassa tai sen lahestyessa (n=2) lapsessa tai nuoressa nakyi uhmaa ja
kiukkua, joka liittyi omaan terveyteen ja kykenemattdmyyteen tehda asioita niin
kuin muut pystyivat tekemaan. Erilaisuus seka pitkaaikaissairaus askarruttivat
sydanlasta enemman. Toisilla oli hyva itsetunto ja he olivat aina voineet puhua

avoimesti sairaudestaan niin perheen, ystavien kuin koulunkin kesken.

Lapsellani on hyva itsetunto ja viasta on aina puhuttu avoimesti
koulussa ja ystavien kesken. Teini-idn |&hestyessa kuitenkin sel-
vasti asiat mietityttaa ja oma erilaisuus. (V5)

7.4 Lasten omat mietteet arjesta

Lapset kertoivat leikkineen erilaisilla leluilla seka viettdneen aikaa muun muas-
sa maalaten, kasitoita tehden seka pelaten erilaisia peleja eri pelilaitteilla. Mo-
net perheet ovat viettaneet yhteista aikaa kayden ulkoilemassa ja puistoissa,

jonka sydanlapset itsekin nostivat esille ja kokivat sen tarkeéksi. Monille lapsille
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kaverit olivat tarkeitd ja idn myota he saivat lisdd kavereita muun muassa kou-
lun kautta. Liséksi kirjojen luku, television katsominen seka uiminen olivat esi-
merkkeja lasten mieluisista vapaa-ajanviettotavoista. Kouluikaisten suosiossa
oli my6s valitunnit sekd heidan oma aikansa, jolloin ei tarvinnut tehdéa yhtaan
mitdan. Monille lapsille ja nuorille koti oli tarkein turvan, rauhoittumisen ja yh-

dessaolon paikka.

Maalaan, kayn aitin ja veljen kanssa puistossa. Leikin dinosauruk-
silla. (L2)

Tykk&an matikasta, valkasta ja kavereista. (L3)

Siella on kivoja kavereita, tykkaan oppia paljon kassaa. (L1)

Tutkimukseemme vastanneet lapset kuvasivat, etté kiipeily, juokseminen, jouk-
kuelajit, hyppiminen seka pitkat kavelymatkat tuottivat haasteita. Yhdella lapsel-
la el ilmennyt haasteita naissa lajeissa omien sanojensa mukaan. Lisaksi yksi
lapsista kertoi kdyvansa fysioterapeutilla noin kerran viikossa. Lasten vastauk-
sista (n=3) ilmeni heidan mielenkiintonsa erilaisia aktiviteetteja kohtaan, kuten
mopolla, monkijalla ja pyoralla ajamiseen, lasketteluun seké ratsastukseen. Jos
sydanvika on vaatinut tahdistimen laiton, oli siitd saattanut seurata kieltoja joi-
hinkin lajeihin, kuten séhlyyn, jalkapalloon, pesépalloon seka painonnostoon.
Yksi vastanneista lapsista tunsi huimausta esimerkiksi keinumisen yhteydessa.
Lapsille osoitetussa kyselylomakkeessamme kysyimme tulevaisuuden ammatti-
haaveita, joihin l&hes kaikki (n=8) olivat vastanneet. Kaksi lasta haaveilivat |1&&-
karin ammatista. Lisaksi palomies, putkiasentaja ja pappi nousivat esiin lasten

vastauksista.

En tieda vield, ehka Lego arkkitehti. (L1)

Kaikkea pystyn tekemaan, nopeus lajeissa olen vain muita hitaam-
pi. En jaksa paljon juosta. (L4)

Ulkoilen, katson telkkaria, luen kirjoja, pelaan tabletilla, pyorailen,
muovailen, teen legoilla. (L5)
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7.5 Tukea arjessa ja diagnoosin kanssa

Perheet kokivat saaneensa hyvin vertaistukea (n=9) sydamen yksikammioisuu-
den kanssa elamisesta. Diagnosoinnin jalkeen ensitiedon saantiin liittyi moni-
naisia ongelmia (n=6) esimerkiksi sairaalahenkilokunnan kiire (n=1) seka tietoa
ei annettu potilaan aidinkielella (n=1). Liséksi perheet (n=7) kaipasivat enem-
man uskoa ja toivoa tilanteisiin. Teoreettista tietoa koettiin tarvittavan enemman
virallisilta tahoilta, jolloin nostettaisiin sairauden kaikkia puolia esille, ei pelkas-
téaan niita pahimpia. Yhdella perheelld oli aiempaa tietamysta sydanvioista, mut-
ta yksikammioinen sydanvika on tullut perheeseen uutena diagnoosina, jolloin
uusia asioita ei tulisi olettaa itsestadn selviksi. Vastausten mukaan perheet kai-
pasivat paljon tukea uusien diagnoosien kanssa. Yksi perhe koki yksinaisyytta
sairaalassa olon aikana. Liséksi vanhemmat toivoivat, etta kardiologille on tar-

vittaessa voitava esittdd rauhassa kysymyksia asioiden selvittdmiseksi.

Vanhempien vastauksista paljastui, etta perheet kaipasivat enemman vertaistu-
kea, erilaisia interaktiivisia tukiryhmia, sopeutumisvalmennusta seka leireja. Sy-
danlapset ja -aikuiset ry:n internetsivut seka erilaiset ryhmat olivat merkittava
tukitoimi ja vertaistuki perheille. Tutkimuksessa perheet (n=9) korostivat vertais-
tuen mukanaan tuomaa tietoa ja kannustusta tilanteeseen. Vanhemmat kokivat
tarvitsevansa tietoa siita, ettd yksikammioisenakin sydéanlapsena voi eldé hyvaa
elamaa. Yksi vastaajien kayttamista vertaistukiryhmista toimii Facebookin véli-
tyksella, jonka perustajana on Sydanlapset ja -aikuiset ry. Yhdistys on ollut niin
ikaan tietolahde perheilla diagnoosin saamisen jalkeen seka tiedonsaannissa
sairaalan hoitohenkilokunnan ja kardiologien liséksi. Perheet nostivat tutkimuk-
sessamme vahvasti esille tiedon ja tuen merkityksen diagnosoinnin jalkeen.
Muutamat perheet (n=3) kertoivat tiedon tulleen ladkareiltd negatiivissavyisesti,
saattohoitoa tai aborttia ehdotellen, mitk& saattaisivat olla helpompia vaihtoeh-

toja elaman jatkumisen sijaan.

Ensimm. elinvkon aikana kardiologi oli ylinegatiivinen eika antanut
toivoa. Kertoi kylla suunnitellut 3 toimenpidetta, mutta korostetun
negatiivisesti ja korosti saattohoidon (morfiinilla tuettu) mahdolli-
suutta helpompana ratkaisuna. Tarkeaa olisi oikea, PUOLUEETON
tieto ja tieto hyvista tuloksista, mahdollisuuksista ja ohjaaminen ver-
taistuen pariin jo ennen paatosta. (V5)
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Kaikesta huolimatta perheet toivoivat lisaa puolueetonta tietoa, tukea ja keskus-
telumahdollisuuksia vakavan diagnoosin jalkeen, joissa kerrottaisiin myos ela-
man mahdollisuuksista ja hyvista tuloksista, mita leikkauksilla saadaan aikaan.
Nykypaivan kiire hoitohenkilokunnan tydelaméssa tuntui yhden perheen kohdal-
la olleen esteena tdhan seka huonoon mielikuvaan, joka perheelle jai alkumet-
reiltd sairaalasta. Perhe koki, ettei sairaalassa saisi olla niin kiire, etta heille jaisi
hylatty olo sairauden kanssa. Vanhemmat toivoivat, etta sairaalan henkilékun-

nalla olisi riittavasti tietoa saatavilla olevasta vertaistuesta.
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8 OPINNAYTETYON JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Johtopaatokset

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittdd, miten yksikammioiset sydanlapset
seka heidan vanhempansa kokivat arkensa seka minkalaista tukea he olisivat
kaivanneet seka kaipaavat lisaa. Perheiden nakemyksia naista asioista lah-
dimme keradmaan kyselylomakkeen avulla. Kysely toteutettiin vuoden 2017
kevaalla. Naista saatujen aineistojen pohjalta pystyimme muodostamaan k&si-
tysta siita, miten perheilla on sujunut arkielama lapsen yksikammioisen sydan-

vian kanssa.

Kyselytutkimuksestamme saadut vastaukset olivat odotettavissa teoriatiedon
valossa, jota sydamen yksikammioisuudesta, erilaisista tukimuodoista ja perhe-
hoitotydsta on olemassa ja, joita kasittelimme opinnaytetytn teoreettisessa
osassa. Osalla kyselyyn vastanneista perheista arki oli sujuvampaa, eika lapsen
kehityksessa ollut ndhtavissa sen suurempia poikkeavuuksia. Osalla taas syn-
nynnainen sydanvika oli tuonut mukanaan enemmaéan haasteita seka liitAnnais-

sairauksia.

Synnynnéinen sydanvika heijastui lapsiin eniten fyysisen kehityksen osa-
alueella, usein rajoitteisen arjen ndkdkulmasta. Lasten motoriikassa oli havait-
tavissa myds poikkeavuuksia, jotka osalla saattoivat ilmentya arjen keskella.
Tukiverkosto ymparilla seka kaverisuhteiden luominen saattoi karsia pitkien sai-
raalajaksojen seka infektiovaaran vuoksi. Psyykkisen kehityksen ndkdkulmasta
haasteita saattoi tuottaa se, ettd lapset viettavat pitkia jaksoja sairaalassa, joka
on hyvin erilainen kasvuymparistd kuin oma koti, jossa perhe on koko ajan vie-
rella. Lapsilla esiintyi erilaisia pelkoja, jotka sydamen yksikammioisuus on tuo-
nut mukaan, kuten pelot nukahtamisesta tai huomisesta. Lapset leikkivét paljon
ja heidan arkensa seka tassa tapauksessa synnynnainen sydéanvika heijastuvat
varmasti heidan leikkienséa kautta. Ojanen ym. (2011, 201-203) tukee tata vai-
tettq, kuinka lapset kasittelevat niin iloa, surua kuin pelkojaan leikin avulla. Li-

saksi lasten motoriset, kognitiiviset seka sosiaaliset taidot kehittyvéat leikin kaut-
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ta (Ojanen ym. 2011, 201-203). Tutkimuksestamme kavi ilmi, ettd kaiken taman
ohella lapset jaksoivat my@s iloita elaman pienista iloista, kuten perheesta ja
niista kavereista, joita heilla oli. Koti ja rakkaiden kanssa vietetty yhteinen aika

oli heille hyvin arvokasta.

Tutkimukseemme osallistuneet perheet ja erityisesti lapset kokivat arkensa eri-
tyisen positiiviseksi sydanviasta huolimatta, he arvostivat sita, mita heilla on
tassa ja nyt. Leikki sekéd muut mahdolliset vapaa-ajan aktiviteetit olivat lapsille
tarkeitd, ystavia ja perhetta unohtamatta. Lapsilla oli haaveita tulevaisuutensa
suhteen, mika on yksi toivoa tuottava tekija ja elamassa eteenpéain vieva voima.
Tata Tikkanen (2012, 38) on myds havainnoinut omassa tutkielmassaan ja to-
dennut saman asian, mitd me olemme pohtineet tutkimuksessamme. Arkeaan
kuvailevat lapset vahvistivat kasitystamme siitd, etta yksikammioiset lapset voi-

vat elaa varsin tavallista ja rikasta elamaa.

Vanhemmat kuvasivat erityisesti infektioherkkyyden vaikuttavan perheen ar-
keen ja sen suunnitteluun seké sosiaalisiin kanssakaymisiin. Vaikka vanhempia
lisdksi huolestutti oma jaksaminen ja sisarusten huomiointi seka perheen talou-
dellinen tilanne, olivat he kiitollisia elaméastaan sellaisenaan, millaisena he saa-
vat elaa sita talla hetkelld. Pitkdaikaissairauden mydta arjen arvostaminen on
muuttunut perheissé, ja sairaus on koettu opettavaiseksi ja elamaa rikastutta-
vaksi. Vertaistuen rooli, joita perheet saavat muilta samassa tilanteessa olevilta
perheilta, koetaan merkittavaksi ja hyodylliseksi tueksi sairaalahenkilokunnan
tuen rinnalla (Vaitti 2008, 29—-31). Perheille on tarjolla erilaisia tukimuotoja inter-
netin keskusteluryhmista aina jarjestojen jaseniltoihin ja tapahtumiin saakka.
Naitd olemme tydbmme teoreettisessa osassa eritelleet enemman, mutta tutki-

mustuloksistamme tulee tunne, etteivat nama tukimuodot riita perheille.

Hjerppe (2008, 94) on havainnut yhteistyon erilaisten tahojen kanssa olevan
tarkea osa hoitoty6ta, niin hoidon tulosten kuin jatkuvuudenkin kannalta. Tutki-
muksemme kannalta vertaistukeen voisi kuulua tapaaminen toisen sydanlapsi-
perheen kanssa, jos se vain suinkin olisi mahdollista, jolloin voitaisiin konkreet-
tisesti havaita, etta elamaa on diagnoosin jalkeen. Mustasilta (2016, 7) korostaa

teoksessaan vertaistuen merkitysta seka tasa-arvoista kohtaamista, jossa tulee



42

kunnioittaa perheen vahvuuksia ja yksilollisyytta. Tuloksiemme perusteella voi-
daan havaita vanhempien kaipaavan lisaa henkisté tukea seké ensitiedon an-
tamista sairaalahenkilostoltd, jotka voimme katsoa hoitotydn kehittdmishaas-
teiksi. Yksilovastuisessa hoitotydssa potilaan on luotettava hoitajaansa, jonka
tehtavana on turvata omahoitajana potilaan hyvan hoidon toteutuminen. Osa
omabhoitajista kokee oman tyonsa ja vastuunsa lilan suureksi, jolloin se pelkas-
taan kuormittaa hoitajan omaa jaksamista. Omabhoitajille on tarkeéa jarjestaa riit-
tavasti tukea ja lisakoulutusta tyohonsa, jotta he pystyvat lopulta hoitamaan, ja

nain tukemaan perheita parhain mahdollisin keinoin. (Hjerppe 2008, 94-95.)

Vastauksissa useat kokivat tulleensa kohdatuksi ilman empatiaa sek& inhimilli-
syytta. Kontiainen (2017, 6) kuvaa, kuinka empaattisuus kuuluu perhehoitoty6-
hon perheen arvostuksen ja kunnioituksen rinnalle. Hoitosuhteessa tama vai-
keuttaa vanhempien luottamusta hoitaviin henkil6ihin, kun taas kuulluksi tulemi-
nen, yhteinen vastausten etsiminen seka kannustava ja tukeva tydote ovat luot-
tamusta herattavia tekijoitd (Lehto 2004, 57-60, 67). Kontiainen (2017, 6) seka
Hjerppe (2008, 3—6) ovat pohtineet omissa tutkielmissaan, kuinka luottamus-
suhteen luominen seké perheen paatosten kunnioittaminen ovat hyvan hoidon
l&htdkohtia, ja nain luovat turvallisuuden tunnetta perheelle. Sairaanhoitajan
ammatissa on tarkedd huomioida potilaan sekad omaisten terveyden ja hyvin-
voinnin edistdminen osana potilaan kokonaisvaltaista hoitoa. Hoidossa ja paa-
toksenteossa tulisi muistaa potilaan ja hanen laheisten osallisuus seka se, etta
potilas on oman elaméansa asiantuntija. Perhehoitotydssa potilaan eli lapsen
rinnalla vanhemmat toimivat lapsensa asiantuntijoina. (Kontiainen 2017, 8;
Eriksson ym. 2015, 36.) Sairaanhoitajan vahimmaisosaamiseen kuuluu hoito-
tydssa ammatillisuus ja eettinen osaaminen, jossa korostuvat eettisten ongel-

mien tunnistaminen seka niiden kasittely (Eriksson ym. 2015, 37).

8.2 Omia ajatuksiamme tuloksista

Tuloksistamme nousi esille monia konkreettisia asioita, joiden kohdalle pysah-

dyimme miettimaan yhteiskunnallisia toimintatapoja, kuten hoitohenkildkunnan

kiireytta tyoymparistdssa. Saasto- ja leikkaustoimet asettavat tydpaineita ja vaa-
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tivat enemman tehokkuutta hoitoymparistéssa, jolloin usein hoitajat seka poti-
laat karsivat. Hoitajien taytyy myos tyoskennella haastavissakin tydolosuhteis-
sa, joissa potilaille ei ole annettavissa aina sité aikaa, jonka heille haluaisi an-
taa. Lisaksi hoitajien runsas vaihtuvuus on monissa tyopaikoissa esteend oma-
hoitajuudelle sekd perheen taustoihin perehtymiselle. Perheiden vastauksistakin
nousi esille teema, jossa heille ei luotu minkaanlaista positiivista kuvaa, mitéa
elama voisi olla yksikammioisen sydanlapsen kanssa. Sen sijaan heille herkasti
kerrottiin sairauden huonoista puolista niitéa korostaen. Kiire seka rajalliset hoita-
jaresurssit vaikuttavat paljolti perhehoitotydn kentalla hoidon laatuun seka tu-
loksiin, mik& nousi esille meidan tutkimustuloksissamme. Asia on havaittu myods
muun muassa Kontiaisen (2017, 28), Hjerppe (2008, 99) seka Strann ym.
(2013, 4-12) tutkimuksissa, joissa sama naktkulma on nostettu esille niin ikdan

tutkimustuloksissa.

Lasten omaa positiivista asennetta elamé&a kohtaan oli ilo lukea vastauksista.
Heilla on taustalla vakava sydanvika, mutta silti he nékivat ja 16ysivét arjestaan
elaman pienet ilonaiheet, joista he saivat virtaa paiviinsa. Lasten kyselylomak-
keen tulevaisuutta kasittelevassa kysymyksessa vastaukset ammattihaaveista
pitavat lasten motivaatiota ylla toipumisessa ja sopeutumisessa elaméaan. Se,
ettd lapsi itse uskoo omaan tulevaisuuteensa, on yksi toivoa yllapitava tekija.
Lehtinen (2011, 18-19) esittelee opinnaytetydssaan tuloksiaan, jotka kertovat
toivon olevan laht6kohta potilaan toipumiselle, sekd kuinka omien mahdolli-
suuksien ndkeminen motivoi potilasta toipumaan. Myo6s Tikkasen (2012, 38—42)
tutkimustulokset osoittavat, ettéd nuoruusialla mydnteinen asennoituminen ela-
maan ja tulevaisuuteen suuntautuminen yllapitavat toivoa, antavat voimia jak-

samiseen ja kantavat siten elaméassa eteenpain.

Yhden vanhemman vastauksesta nousi myds puhuttelevana asiana esille lahei-
silté saatu tuki ja ymmarrys, joka oli melko vahaista. Perhe koki, ettei heita ja
lapsen vakavaa sydanvikaa ymmarreta tarpeeksi l&heisten suunnalta. Vaikka
perheille on tarjolla vertaistukipalveluita, on l&heisiltd saatu tuki ainutlaatuista.
Voi olla, ettei laheisillak&an ole tarpeeksi tietoa yksikammioisesta sydamesta,
jolloin heidan suhtautuminen tilanteeseen voi jaada etaiseksi jo tastakin syysta.

Laheisten lasnaololla hoidoissa on todettu olevan mydnteinen vaikutus potilaan
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hyvinvointiin ja terveyteen seka paranemiseen ja kuntoutumiseen. Joissain ti-
lanteissa on todettu kuitenkin laheisten lasnéololla olevan esteita potilaan hoi-
toon eriavien mielipiteiden vuoksi. (Kontiainen 2017, 27.) Toisaalta Mustasilta
(2016, 42) on havainnut tutkimuksessaan, kuinka laheisten voi olla vaikea esit-

taa kysymyksia vakavasta sairaudesta, joka koskettaa heité laheisesti.

Vertaistuki asettuu suureen rooliin puhuttaessa vakavista sairauksista. Sen
merkitys ja voimaannuttavuus on yksi elamassa eteenpain kantavista tekijoista.
Vastauksissammekin korostui vertaistuen merkitys perheille. Aiemmissa tutki-
muksissa saman asian on havainnut muun muassa Vaitti (2008, 55), joka tuo
omissa tutkimustuloksissaan asiaa esille. Muilta samassa elaméantilanteessa
saatava tuki ja asioiden jakaminen ovat perheille tarkeita, eika sitd tietoa korvaa
ammattihenkildiden jakamat teoriatiedot, koska usein vertaistukiryhmissa esille
nousee kaytannonlaheisia, kotona esiintyvia ja ilmaantuvia asioista. Vapaan
keskustelun mahdollisuus, avoimuus seka helposti lahestyttavat ryhméan jasenet
auttavat vanhempia jaksamaan arjessa. Liséksi tietoisuus paikallisten tukiryh-
mista ja -muodoista voivat olla parempia ryhman jasenten keskuudessa. Usein
ryhmissa vallitsee myos tasa-arvoisuus ja yhteenkuuluvuuden tunne. (Vaitti
2008, 29-31, 34-36, 55-56.)

8.3 OpinnaytetyOn eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksessa on hyva huomioida hyva tieteellinen kaytanto, joka on hyvan
tutkimuksen edellytys. Eettisyyden kannalta mietitddn usein, mik& on oikein ja
mika on vaarin, mutta tdssakin tulee muistaa jokaisen ihmisen yksilollisyys ja
yksil6lliset nakemykset asioihin. Yksilollisyyteen ja sen mukanaan tuomiin mieli-
piteiden huomioinnissa on huomioitava itsearvon kunnioitus seka identiteetin

suojaaminen. (Hirsjarvi ym. 2010, 23-25.)

Omassa tutkimuksessamme kerdsimme yhteistyOkumppanimme avulla kysely-
vastauksia vanhemmilta ja lapsilta anonyymisti, emmeka ole kyselleet henkil6-
kohtaisia ja tunnistettavia tietoja. Nain pystyimme takaamaan jokaisen perheen

ja perheen jasenen yksityisyyden ja heidan kunnioittamisen. Perheet ovat myos
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itse saaneet paattaa vastaavatko kyselyyn vai eivat. Kyselyn (Liite 1) alussa
kerroimme kyselytutkimuksemme tarkoituksen seka mihin tulemme vastauksi-

amme kayttamaan, korostaen henkildiden tunnistamattomuutta.

Kyselyyn osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen, mika oli jo itsessaan itse-
maaraamisoikeuden saatelemé. Sama laki kuuluu jokaiselle iasta riippumatta,
mutta lasten kohdalla tulee ottaa huomioon huoltajien mielipide. (Nieminen
2010, 35-36.) YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen artiklojen 12 ja 13 mukaan
lapsi saa vapaasti ilmaista nakemyksensa ja mielipiteensa tata koskevissa asi-
0issa, ja ne on otettava huomioon tdman ian ja kehitystason mukaan. Taman
lisksi lapsi saa levittaa tietojaan ja ajatuksiaan esimerkiksi suullisen, kirjallisen
tai taiteen muodossa. (Unicef i.a.) Tassa opinnaytetytssa lapsen aani oli tarkea,
jotta voitiin selvittdd taman todellisten elinolojen, hyvinvoinnin ja tuntemusten

laatu.

Toivoimme kuulevamme erityisesti lasten mielipiteet, jotka nousivat heidan ker-
tominaan kyselylomakkeista esille. Vanhemmat kertoivat enemman ja laajem-
min arkioloista ja yhtyivat lasten mietteisiin. Lainsaadannollisesti Suomessa ei
ole tarkkaan maaritelty, kenen paatoksesta lapsi saisi osallistua tutkimukseen.
Yleisesti katsottuna osallistuminen liittyy kuitenkin lapsen henkilékohtaisiin asi-
oihin, joista huoltaja on loppujen lopuksi paatésvallassa. Lasta koskevasta hen-
kilokohtaisesta asiasta olisi keskusteltava lapsen ja huoltajan kesken ennen
varsinaista paatoksentekoa edellyttaen, etta lapsi itse ymmartaa asian merki-
tyksen. (Nieminen 2010, 33.) Taman pohjalta lapsi niin halutessaan sai myos

tuoda omia kokemuksiaan ja mielipiteita esille kyselyyn vastattaessa.

Luotettavuus katsotaan koostuvan reliabiliteetista ja validiteetista. Reliabiliteetil-
la kuvataan pysyvyyttd, joka saavutetaan mittauksella ja tuloksilla. Tutkimustu-
losta voidaan sanoa reliabiliteetiksi, jos esimerkiksi kaksi eri tutkijaa paatyy sa-
maan tulokseen. Validiteetilla puolestaan kuvataan kohdetta ja kaytettavaa mit-
taria seka niiden patevyytta. (Kananen 2011, 118-121.) Kun mittarina kaytetaan
kyselylomaketta, riskina on, etté vastaajat kasittavat kysymykset eri tavalla kuin,
miten tutkija on ne alun perin ajatellut. Talléin lomakkeista saadut vastaukset

eivat ole valttamatta anna patevia tuloksia, jos tutkija analysoi niitd oman aja-
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tusmallin mukaisesti. (Hirsjarvi ym. 2010, 231-232.) Ennen tutkimusta kysely-
lomake (Liite 1) testattiin koeryhmalla, jolloin padsimme hahmottamaan, millai-
sia asioita nousee esille ja vastaako kysely odotuksiamme. Koeryhman vas-
tausten perusteella hioimme lomakkeen kysymyksia, jotta ne ymmarrettaisiin
paremmin ja saadut vastaukset olisivat valideja. Erityisesti lasten ndkdkulmia
tiedusteltaessa kyselytutkimuksessa kaytettava kieli on oltava riittdvan yksinker-
taista ja selkead, jotta lapsi pystyy tulkitsemaan kysytyn kysymyksen oikein.

Tutkimuksesta saadut vastaukset pohjautuivat vastaajien omiin, yksildllisiin ko-
kemuksiin, joten ne voitiin katsoa luotettaviksi. Toisaalta voidaan pohtia myds
vastausten aitoutta. Vanhemmille ja lapsille kehitettiin omat kyselylomakkeet ja
niiden saatekirjeessa painotettiin, etta halusimme seka lasten etta huoltajien
aanet kuuluviin. Kyselylomakkeen tayttgja oli vastuussa siitd, kuinka aitoja vas-
taukset ovat. Tilastokeskuksen tutkija Jarvensivu (2007) toteaa lasten jaavan
usein sivurooliin, kun heita koskevia asioita tiedustellaan. Naihin kysymyksiin
vastaa yleensa lasten huoltajat, vaikka Jarvensivu (2007) huomauttaa lasten
olevan parhaimpia asiantuntijoita, kun kysytdan sellaisista asioista, jotka liittyvét

lapsen arkeen ja talle merkittaviin tapahtumiin.

8.4 Oma ammatillinen kehittyminen

Opinnaytetydomme on opettanut, kuinka vakavankin synnynnéisen sydénvian
kanssa voi olla hyva elaméa. Suhtautuminen muihinkin vakaviin sairauksiin on
muuttunut tdman projektin myo6ta. Vastauksien pohjalta on syntynyt ajatus, mi-
ten on itse kohdannut potilaan ja laheiset, ja miten kohtaamistaitoja voisi kehit-
taa hoitotyon kentalla. Tiedottomuus harvinaisemmista sairauksista saa hoi-
toalanammattilaisen epavarmaan tilaan, kuinka tilanteessa tulisi olla ja kuinka
se tulisi hoitaa. TAmé& saattaa joissain tapauksissa johtaa siihen, etta jattaytyy
mieluummin tilanteen ulkopuolelle kuin kohtaa sen. Lahtokohtaisesti olisi kui-
tenkin halua toimia tilanteessa kuin tilanteessa, ja luottaa omaan sen hetkiseen
ammattitaitoon ja kykenevyyteen erilaisissa hoitotyon kohtaamisissa. Kunnas
(2008, 51) on tutkinut sairaanhoitajaopiskelijoita opintojen alku- ja loppuvai-

heessa, ja loppuvaiheen opiskelijoista on havaittavissa, kuinka he pyrkivat
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hahmottamaan ja luomaan moninaisemman kuvan juurikin perhehoitotyon ken-
talla, yhdistaen tybhonsa myods sosiaalitydn ja sitd kautta laajemman avun
mahdollisuuden. Tiedon jakaminen, perheiden tukeminen seké vuorovaikutus-
suhteen luominen potilaiden ja heiddn omaistensa kanssa nostettiin myds Kun-

naksen (2008, 52) tutkimustuloksissa vahvasti esille.

Olemme saaneet huomata, kuinka tarkeaéa perhehoitotyon kentéalla on huomioi-
da koko perhe, niin vanhemmat, sisarukset kuin itse potilas. Hoitosuhteen alus-
sa tulee muodostaa hyva ja luottavainen vuorovaikutussuhde hoitajan ja lapsi-
potilaan sekd vanhempien valille. My6s Kunnas (2008, 51) k&sittelee asiaa
omissa tutkimustuloksissaan sairaanhoitajaopiskelijoiden perhehoitotydon nake-
myksista ja kuvaa, kuinka perhe on laaja-alainen ja monipuolinen yhteis6, jossa
asiat taytyy nahda laajana kokonaisuutena. Asioita olisi hyva kasitella lapsen
ika- ja kehitystasoa mukaillen, mutta myds vanhemmat tulee huomioida ja heita
tulee ohjeistaa riittavasti. Hoitotilanteille tulisi olla riittdvasti aikaa kiireesta huo-
limatta, jotta lapsen pystyy kohtaamaan omana itsendén ja keskustelemaan
sairaiden lisaksi muistakin asioista. Lapsilahtdisyys tulisi nékya hoitoymparis-
tossé, jolloin lapsi paasisi hetkeksi irti sairaalasta ja hoidoista. Kunnas (2008,
52) tukee tata ajatusta loppuvaiheessa olevien sairaanhoitajaopiskelijoiden vas-
tausten kautta. Sairaanhoitajaopiskelijat kuvaavat suhtautumistaan vuorovaiku-
tussuhteen luomiseen ja sen tarkeyteen hoitotydssa. Nain voidaan pyrkia per-
heiden kanssa parempaan ja monipuolisempaan tiedon antoon sek& ohjauk-
seen arkikielta kayttaen. (Kunnas 2008, 52.)

Tarkeimpana oivalluksenamme on ollut opinndytetydmme ja ammatillisen kas-
vumme rinnalla huomio siitd, kuinka itsendisté ja vastuullista tyota sairaanhoita-
jan tyd on. Sairaanhoitajan vastuulla on noudattaa ja toteuttaa la&karin maa-
rayksia, mutta myds tehdéa joissain tyopisteissa omat johtopaatokset ja hoidon
tarpeen arvioinnit seka jatkotutkimusehdotukset. Tietotaitoa, jota sairaanhoita-
jalla oletetaan olevan, on valtava ja tama karttuukin tyokokemuksien myota vie-
l& enemman. Valmistumisen my6ta onkin tarkea 16ytdd oma mielenkiinnon koh-
de ja kehittya tassa osaavaksi ammattilaiseksi, unohtamatta kouluttautumista ja
tietotaidon yllapitamista ja paivittamista. Kunnas (2008, 53) nostaa omissa tut-

kimustuloksissaan esille hoitohenkilékunnan vastuun hoitotydsta ja, kuinka ta-
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ma kasitys muuttuu opiskelijoilla opintojen edetessa loppusuoraa kohti. Opiske-
lijat ovat pohtineet Kunnaksenkin (2008, 53) tuloksissa, kuinka vastuu lisdantyy
seka pian valmiit hoitotydntekijat alkavat pohtia enenemissa maarin arvo- sekéa

arvostuskasityksia.

Vastuusta kertoo myds sairaanhoitajatutkinnon osaamisvaatimukset, jotka ovat
melko korkeat. Sairaanhoitajaopintojen aikana tietoa kertyy verrattain paljon ja
valmistumisen kynnyksella opiskelijalla odotetaan olevan suuri tietoperusta tu-
levaan ammattiinsa vahimmaisosaamisen naktkulmasta. Tybelamaan siirrytta-
essa tata tietoperustaa tulisi pystya soveltamaan tyopisteessa, jolloin helposti
VoI syntya riittamattomyyden tunnetta siitd, ettd kohtaako tieto ja taito tyopaikal-
la. Valmistumisen jalkeen sairaanhoitaja ei kuitenkaan ole taysin valmis, vaan
se on ensimmainen askel kohti ammatillisuutta ja asiantuntijuutta. Tydurallaan
sairaanhoitaja on velvollinen paivittamaan tietojaan ja lisdkouluttautumaan laa-
dullisten hoitotydn taitojen yllapitamiseksi (Sairaanhoitajaliitto i.a.). Kuitenkin
opintojen ja harjoitteluiden myétéa on ehtinyt muodostua jonkin ndkdinen ammat-

ti-identiteetti, jossa oma persoona paasee sopivissa maarin esille.

Flyer (Liite 3) toimii ensitietona vanhemmille, mutta myos tietolahteena seka
tiedon jakamisen apuvalineena hoitotyén ammattihenkildille. Flyeria on tarkoitus
julkaista yhteistyokumppanimme Sydanlapsen ja —aikuiset ry:n internetsivuilla
seka jakeluna alkuun aitiyspoliklinikan kautta perheille. Flyerin painatuksesta ja
jakelusta vastaa yhteistyokumppanimme. Alustavien tietojen mukaan flyerista
on kiinnostunut myds Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) Lasten-

klinikan sydantutkimusyksikko seka lasten sydanosasto.

8.5 Jatkotutkimusehdotukset

Hoitotybnammattilaisella tulisi olla jatkuva kiinnostus hoitotydsta ja siina kehit-
tymista kohtaan omaa erikoisalaansa mukaillen. Hoitohenkildkunnalle voitaisiin
jarjestaa lisakoulutusta yksikammioisista sydamista, niiden hoidosta ja ennus-
teesta seka saatavilla olevista tukimuodoista. Tama voitaisiin toteuttaa Suomen

laajuisesti kaikissa sairaanhoitopiireissd samaa materiaalipakettia hyodyntaen.
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Na&in voitaisiin varmistaa yksil6llinen ja tasalaatuinen hyva hoito ajankohtaisine
hoitosuosituksineen. Lisaksi tulevaisuutta varten kehitysidea télle opinnaytetyon
aiheelle voisi olla laajempi materiaaliopas, joka olisi suunnattu itse potilaalle
sekd hdanen vanhemmilleen seka terveydenhuollon ammattihenkiléille. Opas
voisi sisaltaa tarkempaa tietoa hoitovaiheista ja -muodoista seka erilaisista tu-

kimuodoista, erityisesti vertaistuen menetelmista.

Nykypaivan yhteiskunnan muuttuessa yh& monikulttuurisemmaksi, nousi opin-
naytetydbmme myota tarve materiaalille, joka palvelisi vieraskielista vaestoa.
Tassakin pitkaaikaissairaudessa olisi syyta huomioida, etta jokainen perhe saisi
tiedon ja tuen omalla aidinkielellaan. Englannin kielella materiaalia 16ytyy muun
muassa Raissadatin (2016) tutkimuksesta, joka kuitenkin on puutteellinen tuki-
toimien osalta. Toisaalta tukitoimista I6ytyy tietoa melko vahan myds suomen ja
ruotsin kielelld. Lisaksi olisi hyva olla selkeité tietopaketteja, joista selviaisi, mita
leikkauksia milloinkin tehdaan seka havainnekuvia, jotka konkretisoisivat jokais-

ta vaihetta.
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LITTEET

Liite 1 Kyselylomake

KYSELYLOMAKE UVH-POTILAILLE JA HEIDAN PERHEILLEEN

Hei, olemme Eevi Kinanen ja Sanna Mékela, toisen vuoden sairaanhoitajaopis-
kelijoita Diakonia-ammattikorkeakoulusta. Teemme opinnaytety6td, jonka tarkoi-
tuksena on selvittaa 0-18-vuotiaiden UVH-lasten ja -nuorten tavallista arkiela-
maa ja sen sisaltdd seka yksikammioisuuden vaikutusta koko perheen ela-
maan. Vastaustuloksia kasittelemme anonyymisti opinnaytetydssdmme, jonka
tavoitteena on jakaa tietoa yksikammioisten arjesta ja siten edesauttaa UVH-
lasta odottavia vanhempia akuuttivaiheessa, kun diagnoosi on tehty. Jokaisen

kokemus on ainutlaatuinen ja siksi myds jokainen vastaus on tarkea.

Vastauksia kokemuksistanne toivomme saavamme talla kyselylomakkeella.
Kyselylomake koostuu erillisista vanhempien ja lasten osioista, silla tahtoisimme
my0s lasten ja nuorten aanta kuuluviin. Vastaajasta riippuen valitse omasi. Ky-
selyyn voi vastata yksin tai yhdessa. Vastausaikaa on 30.4.2017 asti. Jos tutki-
muksesta heraa teille kysymyksia, vastaamme niihin mielellamme sahkopostit-
se: Eevi.Kinanen@student.diak.fi & Sanna.Makela@student.diak.fi

Kiitos tutkimukseen osallistumisestal

KYSYMYKSET VANHEMMILLE

1. UVH-LAPSENNE IKA JA SUKUPUOLI

2. MIKA DIAGNOOSI LAPSELLANNE ON TODETTU JA MILLOIN DIAG-
NOSOITU?



58

. MINKALAISIA LEIKKAUKSIA LAPSELLENNE ON TEHTY JA MITEN
LAPSI ON NIISTA TOIPUNUT?

. KAYKO LAPSENNE PAIVAHOIDOSSA TAI KOULUSSA? Jos lapsi ei

kay edella mainituissa, niin miten hanen hoitonsa on jarjestetty?

. JOS LAPSENNE KAY PAIVAHOIDOSSA TAI KOULUSSA, NIIN MITEN
KYSEINEN DIAGNOOSI VAIKUTTAA LAPSENNE PAIVAHOIDOSSA
TAI KOULUSSA KAYNTIIN?

. MITEN KOETTE YKSIKAMMIOISUUDEN VAIKUTTANEEN PERHEEN-

NE ELAMAAN?

. MITEN KOETTE YKSIKAMMIOISUUDEN VAIKUTTANEEN LAPSENNE

ELAMAAN, ERITYISESTI FYYSISEEN, PSYYKKISEEN JA SOSIAALI-
SEEN TOIMINTAKYKYYN?

. MINKALAISTA TUKEA JA TIETOA YKSIKAMMIOISUUDESTA PER-
HEENNE ON SAANUT DIAGNOSOINNIN JALKEEN?

. MINKALAISTA TIETOA JA TUKEA OLISITTE TARVINNEET?
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KYSYMYKSET LAPSILLE JA NUORILLE

Lapsen ollessa pieni, lomakkeen voi tayttaa yhdesséa vanhempien kanssa. Nuo-

ret voivat vastata 18 ikavuoteen asti.

1. MINKA IKAINEN OLET?

2. OLETKO TYTTO VAI POIKA?

3. KAYTKO PAIVAHOIDOSSA TAI KOULUSSA?

4. MILLAISISTA ASIOISTA TYKKAAT PAIVAHOIDOSSA TAI KOULUSSA?

5. MITA ASIOITA TEET MIELELLASI VAPAA-AJALLASI?

6. ONKO JOITAKIN SELLAISIA ASIOITA, MITA ET PYSTY TEKEMAAN?

(esim. juokseminen, hyppiminen, kiipeily,..)

7. PIIRRA KUVA TAI KIRJOITA, MIKA SINUSTA TULEE ISONA
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Liite 2 Esimerkkeja aineiston analyysimenetelméasta

Pelkistetty ilmaisu Alakategoria Ylakategoria

Positiivisen tiedon kaipuu sydénviasta

Kardiologi kertoi asiat kiireella

Tietoa saatiin vain laakarilta Tiedonsaantiin

Ruotsinkielisen tiedon kaipuu liittyvat ongelmat

Tuli vain negatiivista tietoa \

Ei osattu etsid netisté onnellisia tarinoita
Hoitotyon
kehittdmisen
haasteet

Tarjottu vain saattohoitoa /

Henkilbkunnalta saama tuki surkeaa

Kardiologi yltidnegatiivinen Empatian ja tuen

—

Olo yksinainen (sairaalassa) puute

Painostus raskauden keskeytykseen

Puhutaan vain pahimmista vaihtoehdoista

Suurimmalta osin positiivisesti Positiiviset

Opettavaisesti ja rikastuttavasti ——  vaikutukset

Opettanut kiitollisuutta elamaa kohtaan pitkaaikaissairaudesta

Opittu arvostamaan pienia asioita perheissa Arjen

e sujuvuuteen

vaikuttavat
tekijat

Omasta elamasta luopuminen Kuormittavat perheissa

Kaytannon jarjestelyt teettaneet tyota vaikutukset

’ pitkaaikaissairaudesta

Tulevaisuus epavarmaa
Eristaytyminen kotiin (infektioherkkyys) perheissa

Pitkét sairaalajaksot
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