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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata sydénlasten vanhempien odotuksia vertais-
tuesta ennen perhekurssia ja miten odotukset olivat toteutuneet kurssin aikana. Ai-
neisto keréttiin sydénlasten vanhemmilta ennen Korpilahdella jérjestettya perhekurs-
sia ja noin kolme kuukautta kurssin jalkeen. Opinndytetyon tavoitteena oli tuottaa
tietoa perheiden vertaistuen tarpeesta.

Opinnaytety6 oli tydelaméléhtdinen, aihe on saatu Sydanlapset ja — aikuiset ry:lta.
Aihe on ajankohtainen, koska télla hetkella puhutaan paljon erilaisista vertaistuki-
ryhmistd ja vertaistuen merkitys pitkdaikaissairaille on korostunut. Vertaistukitoi-
mintaa on tutkittu jonkin verran.

Opinnaytety6 oli kvantitatiivinen ja aineisto keréttiin kyselylomakkeilla ennen ja jal-
keen Sydénlapset ja — aikuiset ry:n keséan 2010 Korpilahden perhekurssia. Kyselylo-
make laadittiin tutkimusongelmien seka teorian pohjalta. Kyselylomakkeen laadin-
taan osallistui myds Sydénlapset ja — aikuiset ry:n toiminnanjohtaja. Kyselylomak-
keessa oli avoimia kysymyksia ja monivalintakysymyksia. Kyselyn vastaukset analy-
soitiin Tixel -analysointiohjelmalla. Kyselyn avoimet vastaukset analysoitiin sisal-
I6nanalyysin avulla. Kyselyn tulokset esitettiin kirjallisesti ja kuvioina.

Opinnaytetyossa tuli hyvin esiin vertaistuen perusmadaritelmét, vastaajien omissa ver-
taistuen kokemuksissa. Opinnaytetyosta tuli esiin myds miten vanhemmat olivat ko-
keneet ensitiedon lapsen sydéanviasta, sekda mistd he olivat saaneet tiedon yhdistyk-
sestd ja misté he olivat saaneet eniten tietoa synnynnéisesta sydanviasta.

Taman opinndytetyon tuloksia ei voida yleistdd, mutta ne antoivat suuntaa antavaa
kuvaa siitd, miten pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmat kokivat vertaistuen ja mité se
heille merkitsi. Jatkossa voisi tutkia synnynnaisesti sydanvikaisten lasten sisarusten
vertaistuen tarvetta, sekd heiddn mietteitddn synnynndisesta sydanviasta esimerkiksi
haastattelututkimuksen avulla.



A HEART FOR CHILDREN OF PARENTS OF PERCEPTIONS OF PEER
SUPPORT - people who understand without explanations, believe to the future, the
opportunity to support others.

Paloméki, Saija

Satakunnan ammattikorkeakoulu, Satakunta University of Applied Sciences
Degree Programme in Nursing

May 2012

Supervisor: Kurittu, Kristiina

Number of pages: 30

Appendices: 4

Keywords: child with congenital heart disease, peer support, parents

The purpose of this thesis was to describe expectations of peer support before and
after rehabilitation and adaptation training course for families who have child with
congenital heart disease. Target of this thesis was to produce information about fami-
lies’ need for peer support. Literature was collected from the parents with question-
naire before and three months after the rehabilitation and adaptation training course
in Korpilahti. Feelings about the peer support at the moment.

This thesis is based on working life and the subject was from Finnish Association for
Heart Children and Adults. The subject was topical, because at these days people are
talking a lot about different kind of peer support groups and peer supporting is im-
portant thing to people who has long-term illness. About peer support has been done
some research.

The thesis was quantitative and the literature was collected with questionnaires be-
fore and after the rehabilitation and adaptation training course for families in
Korpilahti at summer 2010. The questionnaires were made by using research prob-
lem and theory. The questionnaires were made also with executive director of Finn-
ish Association for Heart Children and Adults. There were open questions and multi-
ple-choice questions at the questionnaires. The answers were analyzed by Tixel-
program. All the open questions answers were analyzed by content analysis. Results
were produced in writing and patterns.

This thesis shows well what is meaning of the peer support. Meaning comes out in
respondents own peer support experiences. The thesis also shows how families re-
ceived the first information about their child congenital heart disease and also where
they got information about association and where they got the most information
about congenital heart disease.

Results of the thesis results couldn’t generalize, but it gives some kind of picture
about how parents who have child with long-term illness receive peer support means
to them. In the future, could be done research about siblings of the congenital heart
disease child and siblings need for peer support and what they think about congenital
heart disease example by interviewing them.
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1 JOHDANTO

Suomessa syntyy noin 500 synnynndisesti sydanvikaista lasta vuosittain. Sydanlapset
ja — aikuiset ry on synnynndisesti sydanvikaisten lasten, nuorten ja aikuisten asioita
ajava potilasjarjestd. Sydénlapset ja — aikuiset ry jérjestad vuosittain perheleireja ja -
kursseja seka toimintaa lapsille. Synja on Sydanlapset ja — aikuiset ry:n alajaosto,
joka jarjestdd synnynnaisesti sydéanvikaisille nuorille ja aikuisille toimintaa ympaéri
maata. (Sydanlapset ja — aikuiset ry:n www-sivut 2011.)

Valitsin opinndytetyoni aiheeksi sydanlasten vanhempien vertaistuen, koska itsellani
on synnynndinen sydanvika. Erityisesti vertaistuki ja sen saaminen on kiinnostanut

minua jo pidemman aikaa ja siksi opinndytetyon aihe on mieluisa.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata sydanlasten vanhempien odotuksia vertais-
tuesta ennen perhekurssia ja miten odotukset olivat toteutuneet kurssin aikana. Opin-
naytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa perheiden vertaistuen tarpeesta. Aineisto kera-
tddn sydénlasten vanhemmilta ennen Korpilahdella jérjestettdvda perhekurssia ja
noin kolme kuukautta kurssin jalkeen. Ennen kurssia olevalla kyselylla selvitetdaan
perheiden odotuksia kurssilta ja kolme kuukautta kurssin jalkeen tehddan seuranta-

kysely miten he kokevat vertaistuen silloin.



2 SYDANLASTEN VANHEMPIEN VERTAISTUKI

2.1 Yleisimmat synnynndiset sydanviat

Suomessa syntyy noin 500 synnynnaisesti sydanvikaista lasta vuosittain. Synnynnéi-
nen sydanvika voi olla myGds osa jotain oireyhtymaa kuten Catch22 tai Downin oi-
reyhtymad. (Sydénlapset ja — aikuiset ry:n www-sivut 2011.) Monet synnynnéisesti
sydénvikaiset lapset voivat elda taysin ilman oireita, toisilla taas niité voi olla paljon.
Esimerkiksi sinisissd syddnvioissa” veren happipitoisuus on alentunut, tdlléin voivat
lapsen iho, huulet ja kynnet sinertdd. Synnynndisesti sydanvikaisia lapsia voidaan
tand paivana leikata jo muutaman pdivan vanhoina ja imevaisikaisind. (Wallgren
2006, 21.) Niin sanottuja pelastavia leikkauksia voidaan tehdd jo muutaman paivan
ikdisille lapsille. Silloin korjataan sydanté niin, ettd se jaksaa ja pystyy toimimaan
mahdollisimman pitkaan, jotta lapsi kasvaisi véh&dn enemman ja sydéan siind mukana.
Nykyadn synnynnéisten sydanvikojen hoito on hyvad, leikkaukset kehittyneitd ja tut-
Kimusten mukaan aikuiset, joilta on korjattu yksinkertainen synnynndinen sydanvika
lapsuudessa kuten esimerkiksi kammiovéliseinareika, eteisvaliseinédreiké tai lappavi-
ka, menestyvét aikuistuttuaan samalla lailla kuin muutkin samanikéiset. (Jokinen
2008, 502.)

Y leisimpia sydanvikoja ovat VSD - kammiovalisendaukko, ASD - eteisten valiseindn
aukko, PDA - avoin valtimotiehyt, PS - kehkovaltimon I&pan ahtauma, AS - aorttala-
panahtauma, COA - aortan koarktaatio, TOF - Fallot’n syddnvika, AVSD - eteis-
kammidvaliseinan yhteinen aukko, TGA - valtasuontentranspositio, PAPVD - keuh-
kolaskimoiden osittainen viallinen lasku, TAPVD- keuhkolaskimoiden taydellinen
viallinen lasku, HLHS- hypoplastinen vasen kammio, seka erilaiset kardiomyopatiat.
Monet ndista ovat vain sydamen yhden rakenneosan vikoja, mutta mukana on myos
monen eriosan vikoja kuten TOF, joka koostuu neljasta eriosatekijastd. Kuten Eric
Ivar Wallgren on kirjoittanut Sydénlapsesta aikuiseksi kirjassa 2006 “ei ole olemassa
kahta aivan samanlaista sydidnvikaa.” Vaikka olisi rinnan kaksi VSD potilasta, heilld
on kuitenkin erilaiset viat ja he reagoivat erilailla hoitoonsa. Synnynndinen sydanvi-
ka on yhteisnimitys monille sadoille erilaisille sydamen ja suurtensuonten rakennevi-
oille. (Wallgren 2006, 67-74, 80-81, 84, 87-89.)



Synnynndisen sydanvian takia leikattujen myohéisennusteesta on tehty tutkimus.
Niemisen tutkimuksesta kay ilmi, ettd useimmat synnynnaisesti sydanvikaiset poti-
laat jotka oli leikattu lapsena, kokivat vointinsa hyvaksi aikuisena ja viidesosa syn-
nynnaisesti sydanvikaisista aikuisista koki vointinsa kohtalaiseksi. Tutkimuksesta
ilmeni myos, ettd synnynnaisesti sydénvikaiset aikuiset olivat kouluttautuneita sek&
suuri osa vastaajista oli tydelamassa. Tutkimuksessa kavi ilmi mygs, ettd monet oli-
vat pudonneet seurannasta aikuisena, poikkeuksen tahan tekivét ne aikuiset joiden
sydanvikana oli yksikammiosydan. (Nieminen 2009, 66-70.)

2.2 Vertaistuki ja sen muodot

Vertaistuen voi maéaritelld monella eri tavalla. Vertaistuki on tiedon ja kokemusten
vaihtamista ja jakamista saman kokeneiden ihmisten kesken (Nylund&Yeung 2005,
198-199). Vertaistukiryhmid on vanhemmille, sisaruksille, lapsille ja nuorille tarkoi-
tettuja ryhmid. Lasten ja nuorten vertaistukiryhmissa yhdistéva tekija on se, ettd veta-
jana toimii aina aikuinen. Lasten ja nuorten vertaistukiryhmissé térkein tavoite on se,
ettd he tapaavat muita lapsia ja nuoria, joilla on esimerkiksi sama sairaus tai sama
elamantilanne ja he pystyvat keskustelemaan asioista. Lasten ja nuorten vertaistuki-
ryhmissa he voivat kokea yhteenkuuluvuutta toisten kanssa, koska heilld on samoja
kokemuksia esimerkiksi ladkérikédynneista tai tutkimuksista. Vertaistukiryhmassa
olevat tietdvat omasta kokemuksestaan mitd toinen tuntee, tarvitsematta selitelld sita
sen enempad. Vertaistukiryhmassa lapset ja nuoret voivat myods kokea sen, etté eivét
ole yksinaan erilaisia vaan etta heitd on useampia. Vertaistuesta tehdyissa tutkimuk-
sissa nousee usein esille kokemusten merkityksellisyys, jota kutsutaan kokemustie-
doksi. (Nylund&Yeung 2005,198-201,204.)

2.2.1 Vertaistukiryhma

Suomessa on monia erilaisia vertaistukea tarjoavia yhdistyksia. Useimmiten nama
ovat potilasjérjestdja, jotka tarjoavat kyseista sairautta sairastavalle seka hanen per-
heelleen vertaistukitoimintaa. Vertaistukiryhmésta kaytetddn myos nimitystd oma-

apuryhmd. Olennaista vertaistukiryhmalle ja sen toiminnalle on vapaaehtoisuus. Ke-



t4an ei pakoteta toimimaan. Nylund on maaritellyt oma-apuryhméan ryhméksi jonka
muodostavat henkildt, joilla on jokin yhteinen ongelma tai jotka ovat samanlaisessa
elamantilanteessa. (Nylund 1996, 194.) Vertaistukiryhmét ovat useimmiten hyvin
yhteisollisid. Yhteisollisyys vertaistukiryhmésséd on jotain muuta kuin esimerkiksi
perheen tai suvun yhteisollisyys. Vertaisryhma toiminnassa yhteisollisyys syntyy ta-
voitteiden ja valintojen kautta ja ryhmassa pyritdan yhdessa toiminaan tavoitteellises-
ti, jolloin kaikilla on sama pd&dméaéra jota kohti pyrkia.(Nylund & Yeung 2005, 226.)
Oleellista on my0s se, ettd ihmiset voivat tavata toisiaan ja jakaa tuntemuksiaan ja
kokemuksiaan (Nylund 1996, 194). Vertaistukiryhméaan osallistuminen on useimmi-
ten kausittaista ja vain véliaikainen eldmanvaihe. Aktiivista osallistuminen on yleen-
s& vain esimerkiksi sairauden juuri puhjettua ja siitd pari vuotta eteenpdin eli niin
kauan kuin ryhmaan kuuluva henkild kokee sen tarpeelliseksi. (Nylund 1996, 203-
204).

Vertaistoiminta kannattaa -kirjassa Jyrkdmad, on madritellyt vertaistukiryhméatoimin-
nan toimintana, jossa samankaltaisia asioita riittdvasti kokeneet henkildt voivat sol-
mia tukemiseen ja auttamiseen tahtadvia vastavuoroisia suhteita (Jyrkaméa 2010, 25).
Useimmiten vertaistukiryhmé koostuu henkildistd jotka eivat tunne toisiaan aikai-
semmin. Tulo ryhmaan on valinta tulla tekemisiin saman kokeneiden kanssa seka
paastd ryhman muodostamaan yhteiséon. Vertaistukiryhman keskeisida toiminnan
merkityksid ovat muun muassa kokemusten vaihto seka osaksi sen myota itsetunnon
ja identiteetin vahvistuminen, ja pystyy ndkemaan itsensd osana yhteisod. Vertaistu-
Kiryhmaan kuuluminen on monille voimaannuttava kokemus. Ryhméan kuulumisesta
saadaan voimaa arkipaivan askareisiin ja esimerkiksi sairauden kanssa jaksamiseen.
Vertaistukiryhméatoiminnassa syntyy usein hyvin pitkékestoisia ystavyyssuhteita.
(Jyrkédma 2010, 25-26.)

2.2.2 Sopeutumisvalmennus

Mikkosen (2009) tekeméssa tutkimuksessa sopeutumisvalmennus on madaritelty tar-
kedksi osaksi vertaistukea ja sen saantia. Sopeutumisvalmennusta jarjestavat useim-
miten potilasjarjestot. Kela tarjoaa myds sopeutumisvalmennuskursseja.(Mikkonen

2009, 46.) Sopeutumisvalmennuksesta on sadadetty myos laissa, esimerkiksi Tervey-



denhuoltolaissa, asetuksessa ladkinnéllisestd kuntoutuksesta seka asetuksessa Kan-
sanelékelaitoksen jarjestamastd kuntoutuksesta. N&issé laeissa ja asetuksissa maari-
tellddn kuka tai ketkda ovat oikeutettuja saamaan sopeutumisvalmennusta. Sopeutu-
misvalmennusta saa yleensd sairastunut itse seka hanen perheensd tai puolisonsa.
Lapsen sairastuttua sopeutumisvalmennusta saa koko perhe. (Terveydenhuoltolaki
30.12.2010/1326 § 29, asetus Kansaneldkelaitoksen jarjestamasta kuntoutuksesta
23.8.1991/1161 83, asetus ladkinnallisestd kuntoutuksesta 28.6.1991/1050 3.)

Mikkosen tutkimuksessa kavi myos ilmi, ettd sopeutumisvalmennusta hakeneet eivat
kaikki olleet paasseet sopeutumisvalmennuskursseille. Sopeutumisvalmennukseen
paasseilld oli sek& myodnteisia etté kielteisia mielipiteitd kurssista. Suurin osa oli kui-
tenkin kokenut saaneensa kurssilta vertaistukea sekd suurimmaksi anniksi vertaisten
tapaamisen. (Mikkonen 2009, 131-135.)

2.2.3 Sisarusten vertaistuki

Sisarusten kokemuksia pitkaaikaissairaan sisaruksen rinnalla on tutkittu jonkin ver-
ran. Itse vertaistuen saamista tai kokemista ei ole tutkittu niink&an. Hokka, Joensuu
ja Kortelahti (2005,30) ovat tutkineet opinndytetydssaan syopaa sairastavien lasten
sisarusten kokemuksia arjesta selviytymisesta haastattelututkimuksella. Opinndyte-
tyossa kavi ilmi, ettd sisarukset saivat tukea ja vertaistukea laheisiltaan, sukulaisil-
taan ja ystaviltaan. Vertaistukea sisarukset kokivat saavansa ystaviltdén, joiden l&-
heinen oli sairastunut tai sairastanut syovan. He myos kokivat, etteivét saaneet muilta

ystaviltaan riittavasti tai samankaltaista tukea kuin saman kokeneilta ystaviltaan.

Sisarusten vertaistukea on tutkittu Ruotsissa sydpaan sairastuneiden lasten sisaruksil-
le tehdylla tutkimuksella. Tutkimukseen osallistui 15 sisarusta, jotka olivat ialtaan
kahdeksasta—19-vuotiaita, joiden sisko tai veli sairasti tai oli kuollut sydépaan. Tutki-
mus suoritettiin syopaa sairastavien lasten sisarusten terapeuttisessa vertaistuki ryh-
massad. Tutkimuksessa kaytettiin apuna kuvakielté jolla sisarukset saivat kuvata omia
tuntemuksiaan sydpaa sairastavan sisaruksena. Heillad oli kolme tapaamista, joissa

kaytettiin kuvakieltda apuvélineend tunteista ja sisaruksen sairaudesta puhumiseen.
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Jokaisen tapaamisen lopussa ryhmén vetdja kokosi yhteen sen kerran keskustelut.
Sisarukset kokivat saaneensa paljon vertaistukiryhméltdan. He kokivat vihdoin kuu-
luvansa johonkin, lisdksi heitd kuultiin ja toinen ryhmaldinen ymmarsi paremmin
omia tuntemuksia kuin esimerkiksi oma luokkakaveri koulusta. He kokivat, etté sai-
vat puhua vapaasti omista peloistaan ja tuntemuksistaan. Sisarusten tarvitsema ver-
taistuki pitdisi huomioida entistd paremmin, koska aikuisilla ei ole vélttamatta voi-
mavaroja toimia endé vertaistukena lapselle. (Abrahamsson, Enskér, Hellstrém, Nol-
bris & Olofsson 2010, 298-304.)

2.2.4 Sydanlapset ja — aikuiset ry:n jarjestamé vertaistukitoiminta

Sydanlapset ja — aikuiset ry tarjoaa jasenilleen vertaistukea niin valtakunnallisesti
kuin alueosasto tasolla. Yhdistys jarjestdd joka keséd kaksi perheille suunnattua so-
peutumisvalmennuskurssia. Yhdistys jarjestdad myds sydanlapsille ja nuorille keséisin
erilaisia leireja ja kursseja. Sydanlapset ja — aikuiset ry:lla on laaja, koko Suomen
kattava alueosastojen 18 alueosastoa ja kolme maanlaajuista jaostoa. Sydanenkelit
lapsensa menettaneille, Pitkd QT- pitkastd QT ajasta kérsiville, eli kyseistd rytmihai-
riéta sairastaville. Pitkda QT-aikaa sairastava jasen kuuluu automaattisesti tahén ja-
ostoon. Isoin kolmesta maanlaajuisesta jaostosta on Synja eli sydénnuorten ja — ai-
kuisten oma jaosto. Synjalaisia ovat kaikki yli 14-vuotiaat synnynnaisesti sydanvi-
kaiset jasenet. Synja jarjestad valtakunnallisia tapaamisia noin nelja kertaa vuodessa.
Nuorille ja aikuisille jérjestetddn omat tapaamisensa, ja ainakin yksi yhteistapaami-

nen vuodessa. (Sydanlapset ja — aikuiset ry:n www-sivut, 2011.)

2.3 Vertaistukeen liittyvia tutkimuksia

Kinnunen (2006) on tehnyt pro gradu- tutkielman aiheesta Vertaistuki erityislapsen
vanhempien voimavarana. Han tutki vertaistukiryhmaan aktiivisesti osallistuvaa 18
vanhempaa haastattelemalla heitd. Tutkimuksessa selvitettiin miten vanhemmat ovat
saaneet tukea erityislapsen vanhemmuuteensa vertaistukitoiminnan toimintamuotojen
kautta. Tutkimuksen tulokset on kuitenkin yleistettavissa vain tahédn ryhmaan, mutta

keskeisid tuloksia on kaytetty myos osana Tuulta purjeisiin -projektin loppuraportis-
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sa. Kinnusen tutkimuksessa selvisi, ettd kukin vanhempi koki ja ymmarsi vertaistuen
merkityksen hyvin eri tavoin. Tama selittyi osaltaan perheiden erilaisilla tuen tarpeil-
la, vertaistuesta saadun kokemuksen, vanhemman sukupuolella ja yhteisen huumorin
tarpeella. Ymmartdjan ja kuuntelijan tarkeys nousi vahvasti esille tutkimuksessa.
Kuitenkin vertaistuen tarve vaihteli ja oli riippuvainen asian tuoreudesta, perheen
sisdisista suhteista, diagnoosista sekd vanhempien omasta jaksamisesta. Vertaistuen
kokemus oli parhain silloin kun vanhemmat I6ysivat hyvin samassa tilanteessa olevat
ja saman kokeneet toiset vanhemmat. Heill4 oli myds vahén eri méaritelmia vertais-
tuesta, pohjautuen heiddn omiin kokemuksiinsa sek& koulutuspohjaansa. (Kinnunen
2006, 64-66.)

Juvelin, Backman ja Kyngas (2005) ovat selvittaneet pitk&aikaissairaiden lasten van-
hempien selviytymisvaatimuksia aikaisemmista tutkimuksista. He pdaatyivat tulok-
seen, ettd vanhempien selviytymisvaatimuksia olivat muun muassa sairauden aiheut-
tamat tunnereaktiot sek& sairauden hoitaminen ja sen kulku. Vanhempiin vaikuttivat
mya0s lapsen kehitys seké perhe ja stressi. Naméa kaikki saivat vanhemmat toimimaan.
Saatuaan tietda lapsen pitkaaikaissairaudesta vanhempien yleisimpid tunnereaktioita
olivat jarkytys ja pelko lapsen menettdmisestd seka siitd mitd edessa tulisi olemaan.
Sairauden hoitoon liittyvia selviytymisvaatimuksia olivat lapsen ravitsemus, vastuu

ja miten hoito kodin ulkopuolella jarjestetéan.

Tutkimuksessa todettiin ettd perheen ja perheenjasenten asema voi muuttua pitkaai-
kaissairauden myo6td. Téllaisessa perheessa perheenjasenten roolit voivat vaihdella,
korostua ja jotkut perheenjasenet voivat jaada vahemmalle huomiolle kuin toiset seka
lisdksi voi ilmaantua kommunikaatiokatkoksia, jolloin perheen siséinen informaatio
katkeilee. (Juvelin, Backman & Kyngas 2005, 35-41.)

Huovinen ja Niiles ovat tehneet vastaavan kaltaisen opinndytetydn Sydénlapset ja —
aikuiset ry:lle vuonna 2006. He ovat tehneet laadullisen opinnédytetydn aiheesta sy-
danlasten vanhempien kokemuksia arjesta ja sopeutumisvalmennuskurssin vaikutuk-
sista. He Kkartoittivat kyselylomakkeilla vanhempien elamanlaatua ja jaksamista seka
sopeutumisvalmennuskurssin vaikutuksia naihin asioihin. He selvittivat myds opin-
naytetydssdadn vanhempien kokemuksia sopeutumisvalmennuskurssilta seka sitd mi-

ten he haluisivat kurssia kehittdd. Heilla oli kaksi kyselyd; ensimméinen oli sopeu-
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tumisvalmennuskurssilla ja toinen noin kolme kuukautta kurssin jalkeen. Jalkimai-
sessd kyselyssa he kartoittivat sitd, miten sopeutumisvalmennuskurssi oli vaikuttanut

perheiden arkeen sekd millaisia kokemuksia heill& oli kurssista.

Tutkimuksen ensimmaiseen osaan osallistui 11 perhetté ja toiseen osaan nelja. Per-
heet olivat kokeneet itsensa vasyneiksi ja kaipasivat tukea toisilta saman kokeneilta.
N&ma olivat syitd hakeutua kurssille. Tutkimuksen toisen osan mukaan sopeutumis-
valmennuskurssi oli vastannut hyvin perheiden odotuksiin ja perheet olivat kokeneet
saaneensa tarvittavan katkoksen arkeensa. He olivat myos saaneet kaipaamaansa tu-
kea ja tietoa. Tutkimustulos on tarjonnut kurssin vetdjille tietoa perheiden kokemuk-
sista ja tarpeista. (Huovinen & Niiles 2007 tiivistelma.)

3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata sydénlasten vanhempien odotuksia vertais-

tuesta ennen perhekurssia ja miten odotukset olivat toteutuneet kurssin aikana.

Opinnaytetyon tutkimusongelmat ovat:

1) Minkaélaisia odotuksia sydanlasten vanhemmilla on vertaistuesta ennen ja jal-
keen perhekurssin? (1. kyselylomakkeen kysymykset 7-9,11-15.)

2) Miten odotukset olivat toteutuneet perhekurssin jalkeen?
(Seurantakyselylomakkeen kysymykset 7-10)

3) Minkalaisia kehittamisideoita sydénlasten vanhemmilla on yhdistyksen ver-
taistukitoiminnasta? (1. kyselylomakkeen kysymykset 6,10,15. Seuranta-
kyselylomakkeen kysymykset 6,11-12)
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Opinnaytety0on eteneminen

Aloitin opinndytetyoni tekemisen tammikuussa 2011 aiheen valinnalla ja pitdmalla
aiheseminaarin. Opinndytetyo lahti sujuvasti etenemaén, ja pidin suunnitteluseminaa-
rin toukokuun alussa 2011. Ensimmdinen kysely l&hti vastaajille toukokuun loppu
puolella. Kesén aikana kirjoitin teoria osaa ja analysoin ensimmaéisen kyselyn lomak-
keita. Syksylla oli vuorossa seurantakysely ja sen analysointi seka teorian Kirjoitta-
mista. Kevéélla 2012 jatkui teorian kirjoittaminen ja analysointi, loppu kevéésta

2012 raportointiseminaari ja valmistuminen sairaanhoitajaksi. (Kuvio 1)

Toteutin opinndytetyoni kahtena kyselyna. Kyselyt tapahtuivat ennen ja jalkeen Sy-
danlapset ja —aikuiset Ry:n Korpilahden perhekurssin. Ensimmaisessé kyselyssa sel-
vitin vanhempien odotuksia perhekurssille ja heidan ndkemystaan vertaistuesta ja sen
tarpeesta. Toisessa kyselyssa selvitettiin olivatko odotukset tayttyneet Korpilahden

perhekurssilla, sekd heidan sen hetkistd ndkemystaan vertaistuesta.
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4.2 Tutkimusmenetelma

Tama opinnaytetyd on kvantitatiivinen eli maarallinen tutkimus. Maaralliselld tutki-
muksella on monia nimityksié ja sitd kaytetdan paljon yhteiskunta- ja sosiaalitieteis-
sé. Kvantitatiivisen tutkimuksen juuret ovat luonnontieteissa. Maarallisessé tutki-
muksessa korostetaan yleispdtevia syyn ja seurauksen lakeja (Hirsjarvi, Sajavaara,
Remes 2008, 135.) Madarallisessa tutkimuksessa teorialla ja kasitteilld on suuri merki-
tys. Paakaésitteet tulee olla maériteltyjd, mutta maarittely ei aina ole helppoa. Késit-
teiden madrittelya helpottaa aiheen tarkka rajaus. Méaérittelyé tarvitaan koska se tés-
ment&a késitettd ja antaa sille merkityksen. Mé&érittely nivoo yhteen termin eli nimi-
tyksen ja kasitteen. (Hirsjarvi ym. 2008, 136,144-146, 148.) Tassd opinndytetydssa

paakaésitteet olivat synnynnéisesti sydanvikainen lapsi, vertaistuki ja vanhemmat.

4.3 Aineiston keruumenetelma

Opinnaytetyon aineiston keruumenetelmana kaytettiin kyselyd. Aineistonkeruumene-
telména kyselyn etuina pidetdén sitd, ettd niiden avulla voidaan kerété paljon vastaa-
jia ja kysymyksia voi olla enemmaén. Menetelména se on tehokkaampi kuin esimer-
Kiksi haastattelu, koska kyselytutkimus sééstdéd tutkijan aikaa sekd vaivannakoa.
Ajankayton kannalta hyvin suunniteltu kyselylomake on hyodyllinen, koska sen saa
nopeasti kasiteltya tietokoneelle ja siihen muotoon, ettd sité voi analysoida. Kysely-
tutkimusten heikkouksia saattavat olla aineiston pinnallisuus. (Hirsjarvi ym. 2008,
190.)

Kyselylomakkeessa kaikilta vastaajilta kysyttiin samat asiat. Opinndytetydssa kaytet-
ty kyselylomake luotiin tatd opinndytetyota varten. Kyselylomake laadittiin aikai-
sempien tutkimusten ja teorian pohjalta. Oli haastavaa l6ytaa juuri oikeat kysymykset
ja niille oikeat muodot. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa tarkeaa on mittarin luotetta-
vuus. Mittarin tulee rajata tutkittava kasite tarkasti, koska kvantitatiivisen tutkimuk-
sen tulokset ovat yhta luotettavia kuin tutkimukseen kaytetty mittarikin. (Paunonen
& Vehvildinen-Julkunen 1998, 206.) Mittarin suunnittelemiseen ja testaamiseen osal-

listui Sydanlapset ja — aikuiset ry:n toiminnanjohtaja, seitseman hoitotyén opiskelijaa
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ja ohjaava opettaja. Esitestauksella pyrittiin parantamaan mittarin luotettavuutta ja

Kieliasua. Mittaria korjattiin jonkin verran ehdotusten mukaan.

Kysely koostuu taustatiedoista, avoimista kysymyksistd ja monivalintakysymyksista.
Avoimissa kysymyksissa vastaajalla oli mahdollisuus kertoa omin sanoin kokemuk-
sistaan. Tdma tuottaa myos aineistoa, joka on sisélloltaan kirjavampaa kuin moniva-
lintakysymykset. Monivalintakysymykset tuottavat sellaisia vastauksia joita on hel-
pompi kasitelld ja analysoida tietokoneella kuin avoimia. Avoimet kysymykset hel-
pottavat kuitenkin monivalintakysymyksen poikkeavia vastauksia, eli antavat mah-
dollisuuden vastata muutakin kuin monivalinnassa tarjottua vastausta. (Hirsjarvi ym.
2008, 196.)

Tutkimuslupa-anomus (Liite 1) lahetettiin Sydanlapset ja — aikuiset ry:n toiminnan-
johtajalle toukokuun 2011 puolessa vélissé ja se hyvéksyttiin toukokuun 2011 lopul-

la. Ensimmainen kyselylomake lahetettiin vanhemmille samaan aikaan.

Kyselylomakkeet (Liitteet 2 ja 3) on jaettu kahteen osaan. Ensimmaisessé osassa sel-
vitetddn vastaajien taustatietoja ja toisessa osiossa selvitetdan heidéan mielipiteitdén
vertaistuesta sekéd yhdistyksen toiminnasta. Kyselylomakkeessa on avoimia kysy-
myksid sekd monivalintakysymyksid. Likertin asteikkoa kaytetdan yleisesti mielipi-
teiden mittaamiseen vaittamilla. Ne ovat tavallisesti 5-7-portaisia asteikkoja, joissa
vaihtoehdot on annettu nousevassa tai laskevassa skaalassa. (Hirsjarvi ym. 2008,
195.) Kyselylomakkeessa Likertin asteikko oli 5-portainen ja silla selvitettiin van-

hempien odotuksia vertaistuesta.

4.4 Tutkimusaineiston analysointi

Aineistoa voidaan analysoida monella tapaa. Voidaan selittdd tutkittavaa aineistoa,
jolloin kaytetaan tilastollista analyysia ja paatelmien tekoa tai voidaan pyrkia ym-
martamaan tutkittavaa aineistoa, jolloin kéytetdan laadullista analyysia seké paéatel-
mien tekoa. Analysoinnissa valitaan se tapa, jolla saadaan parhaiten vastaus tutki-

mustehtdvéaén tai ongelmaan. Analysointi kannattaa tehdad hyvin pian aineiston ke-
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ruun jalkeen, etenkin jos aineisto on keratty asteikkomittarilla tai strukturoidulla lo-
makkeella. (Hirsjarvi ym. 2008, 218 -219.) Ensimmaisen kyselyn vastattujen kysely-
lomakkeiden analysointi alkoi heti. Analysointi alkoi lomakkeiden numeroinnilla ja
tietojen viennilla tietokoneelle. Seurantakyselyn lomakkeet analysoitiin samalla ta-
valla. Lomakkeista saadut tiedot analysoitiin Tixel- ohjelmalla. Avoimet kysymykset
analysoitiin siséllonanalyysilla. Siséllénanalyysissa tutkittava aineisto pelkistetaan,
jolloin tutkimusaineistosta keratadn ne asiat, jotka ovat oleellisia ja vastaavat tutki-
musongelmiin. Sen jalkeen asiat ryhmitelld&n p&aotsakkeiden alle ja ryhmiin. Sisél-
I6nanalyysin esimerkki (Liite 4). (Vilkka 2005, 139-140.)

4.5 Opinnaytetyon eettisyys

Hyva tieteellinen kaytanto on eettisesti hyvén tutkimuksen perusta. Téarkeéa eettisesti
hyvassé tutkimuskaytdnndssa on muistaa kunnioittaa tutkittavan ihmisen ihmisarvoa
ja itseméaarddmisoikeutta. Ihmisarvon kunnioitusta seka itsemaaramisoikeutta on se
ettd ihminen saa paattaa itse ilman painostusta tai suostuttelua osallistumisestaan tut-
kimukseen. Tutkimukseen osallistuvan ihmisen tulee olla perehtynyt aiheeseen ja
antaa sen pohjalta suostumuksensa. (Hirsjarvi ym. 2008, 23-25.) Tutkimuslupahake-
muksessa (Liite 1) ja saatekirjeessa (Liite 2) kerrotiin millaista kyselyé tehtiin ja mo-
lemmissa ilmaistiin myos tutkimuseettisesti térked tieto siitd, ettd kysely tehdaan ja
toteutetaan anonyymisti ja ettei kenenkaan henkildllisyys tule selville. Téarkeéa eetti-
sesti hyvassé tutkimuskaytanndssa on, ettd tutkimuksesta saatu hyéty on suurempi
kuin siita koituva haitta (Vehvildinen-Julkunen 1998, 27). Opinnaytetyosta tehtiin

yhteistydtahojen vélinen sopimus, jonka kaikki allekirjoittivat.

4.6 Opinnaytetyon luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta kuvataan kahdella eri tapaa, tutkimuksen reliaabeliukse-
na ja tutkimuksen validiteettina. Reliaabelius tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksen mitta-
ustulos on toistettavissa eli mittauksen reliaabelius tarkoittaa mittarin kykyé antaa ei
sattumanvaraisia tuloksia. (Hirsjarvi ym.2008, 226.) Mittarin reliabiliteettia voi testa-
ta eli teettdd kysely testirynmalla (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1998,210).

T&man opinndytetydn mittareita testattiin opettajalla ja seitsemalld opiskelijalla seka
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Sydanlapset ja — aikuiset ry:n toiminnanjohtajalla. Heilt4 saadun palautteen mukaan
mittareita korjattiin selkedmmaéksi ja toimivimmiksi. Reliabiliteetin parantamiseksi
pyritdédn myos minimoimaan kohteesta johtuvia tekijoitd, kuten vasymys, kiire, ky-
symysten ymmarrettavyys sekd paljous ja kysymysten jarjestys (Paunonen & Vehvi-
ldinen-Julkunen 1998, 210). Kyselyyn vastanneet ovat saaneet kyselylomakkeen ko-
tiinsa postitse, jolloin he ovat saaneet itse valita milloin tekevéat kyselyn, jolloin heil-
14 ei ole ollut tiettyd hetked, koska he ovat sen tehneet. Vastaajien vasymystilasta ei
voi ndin ollen sanoa mit&an, koska ovat tehneet kyselyn kotonaan. Kysymysten jéar-
jestystd ja ymmarrettavyyttd on testattu edelld mainitulla testiryhmallad. Kyselylo-

makkeesta pyrittiin tekemaan selkeé eika helposti vastattava.

Toinen tutkimuksen luotettavuutta kuvaava tapa on validius eli patevyys. Se tarkoit-
taa mittarin kykya mitata tarkasti haluttua asiaa. Mittari ja menetelmé, jolla mitataan,
eivat aina kohtaa toisiaan ja todellisuutta eli vastaaja voi ymmartdd mittarin kysy-

mykset eri tavalla kuin laatija. (Hirsjarvi ym. 2008, 226-227.)

Opinnaytetytssa kaytettyjen mittareiden antama tulos ei ole kovin luotettava, koska
vastaajajoukko oli pieni. Testaamalla kyselylomaketta on pyritty siihen, etta se olisi
mahdollisimman selked ja ymmarrettavd. Kyselylomake l&hetettiin 12 henkildlle
kahdesti, ensimmaiselld kerralla takaisin saatiin yhdeksan kyselylomaketta ja toisella
kerralla kahdeksan kyselylomaketta. N&in ollen otos oli hyvin pieni, joten tuloksia ei

voida yleistaa.

5 OPINNAYTETYON TULOKSET

5.1 Vastaajien taustatiedot

Vastaajien taustatietoja kysyttiin molemmissa kyselyissa kysymyksissa 1-5. Tausta-
tietoja olivat vastaajan sukupuoli, ikd, lapsen sydanvika, lapsen iké& seka sisarusten
lukuméaaraéd koskevat kysymykset. Ensimmaiseen kyselyyn vastasi yhdeksan henki-
164, kaikki vastaajat olivat naisia. He olivat 28 -43-vuotiaita. (Kuvio 2) Vastaajien

keski-ik& oli 35,5 vuotta. Suurin osa vastaajista oli alle 35-vuotiaita.
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Vastaajanika
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Kuvio 2. Vastaajien ikdjakauma alkukyselyssa

Seurantakyselyyn vastasi kahdeksan, heista seitsemén oli naisia ja yksi mies. He oli-
vat idltdédn 29 -53-vuotiaita. (Kuvio 3) Seurantakyselyyn vastanneiden keski-ika oli
37- vuotta. Vastanneista puolet oli 35-vuotiaita tai alle. Synnynnaisesti sydanvikaiset
lapset olivat ialtdan 10 kuukaudesta - 10-vuotiaaseen ja sisaruksia heilld oli keski-

maarin viisi.
Vastaajan ika
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20 -
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0
-35 36-45 46-55

Kuvio 3. Vastaajien ikdjakauma seurantakyselyssa
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5.2 Odotukset vertaistukitoiminnasta ennen perhekurssia

Ensimmaisessa kyselyssa selvitettiin vanhempien odotuksia vertaistukitoiminnasta
ennen perhekurssia. N&itd asioita selvitettiin kylld/ei-kysymyksilla, mielipidekysy-
myksilla sek& avoimilla kysymyksilla. Tarkoituksena oli saada tietoa vanhempien
vertaistuen tarpeesta ennen perhekurssia ja siitd, oliko heiddn saamansa ensitieto ol-
lut riittdvad ja mitd tunteita ensitieto lapsen sydanviasta herétti (kysymykset 7-9, 11-
15).

Kysyttdessd millaisia tunteita ensitieto lapsen sydanviasta heratti, vastaukset olivat
hyvin samanlaisia. Paallimmaisena tunteena monilla oli jarkytys ja pelko siitd mité
tulisi tapahtumaan ja kuinka lapsi selviytyisi. Monet kertoivat miettineensé miksi ky-
symyksid, miksi juuri me, mitd oli tehnyt véaérin kun lapsella on synnynnéinen sy-
déanvika. Ahdistus oli myos yksi esille nousseista asioista, ahdistusta toi pelko lapsen
menettamisesta seka tilanteen epdvarmuus.

’

“Jarkytys, pelko, epdtietoisuus, suru, kauhunsekaisia tunteita.’

”...miksi kysymyksid, onko jotenkin itse aiheuttanut omalla toiminnallaan sen

’

esim. ottanut jotain ldckettd.’

Kysyttdessd vanhemmilta oliko saatu ensitieto riittdvad, heista 78 % (n=7) vastasi
kylla. (Kuvio 4) Heistd, joista saatu ensitieto ei ole ollut riittdvaa kertoivat, etta tilan-
netta ei kerrottu selvésti, eikd myodskééan kerrottu tilanteen vakavuudesta ja siita etta

tilanne voi huonontua pahastikin.
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Oliko saatu ensitieto riittavaa?
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I

Kylls Ei

Kuvio 4. Ensitiedon riittavyys

Kysyttdessa olivatko vanhemmat saaneet tiedon lapsen sydanviasta ennen vai jalkeen
sydénlapsen syntyman, heistd enemmist6 oli saanut tiedon lapsen syntyman jalkeen.
(Kuvio 5)

Saitteko tiedon lapsen sydanviasta?
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Ennen syntymaa Syntyman jalkeen

Kuvio 5. Tieto lapsen sydanviasta

Kysyttdessd, mitd vertaistuki vanhemmille merkitsi, he vastasivat hyvin samalla ta-
valla. Paallimmaisena esille tuli omien kokemusten jakaminen ja toisten kokemusten
kuunteleminen. Heille tarke&a oli tieto siitd, ettd on toinen samassa tilanteessa oleva
tai ollut ihminen, joka voi auttaa ja antaa neuvoja seka niksejd, miten helpottaa omaa

arkea. Tarke&a oli myos tietoisuus siitd, ettei ole yksin téssé tilanteessa. Vertaistuen
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merkitykseksi annettiin myos tiedon saaminen seké tiedon jakaminen ja toiselta van-

hemmalta tai perheeltd saatu tuki. (Kuvio 6)

”Kokemista, ettei ole yksin. Sen nakemist&, ettd muutkin selvidvat. Kokemus-
ten ja tiedon jakamista. Ymmarrysta.”

Alakategoria Y lakategoria Yhdistéva kategoria
( Kokemukset )
. .\> . .
Tuki > Vertaistuki

Samaistuminen L——
Tiedon saanti

Kuvio 6. Esimerkki sisallénanalyysi vertaistuen merkityksestd vanhemmille (Liite 4)

Suurin osa (n=6) vanhemmista kertoi tarvitsevansa jonkun verran vertaistukea. (Ku-

Vvio 7)

Miten koette vertaistuen tarpeenne?
70 - 67
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Entarvitse  Silloin talldin En osaa sanoa Jonkun verran  Tarvitsen
paljon

Kuvio 7. Vertaistuen tarve

Kysyttdessa miten sydanlapsen sisarukset kokevat vertaistuen, ldhes kaikki vastasivat
sisarusten olevan vield niin pienid, etteivat asiaa oikein ymmarrd. Vanhemmille sisa-

ruksille tarkeaa oli realistisen tiedon saanti sisaruksen sydanviasta ja kunnosta.

"Kokevat tirkedksi ldhinnd realistisen tiedon saannin. selviddiko, miten pa-

’

ranee, miten hoidetaan..’
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Vanhemmista suurin osa 78 % (n=7) vastasi saavansa vertaistuesta voimaa arkeensa.
(Kuvio 8)

Saatteko vertaistuesta voimaa arkeenne?
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Kuvio 8. Vertaistuesta voimaa arkeen

5.3 Odotukset vertaistukitoiminnasta perhekurssin jélkeen

Seurantakyselyssa selvitettiin, olivatko vanhempien odotukset vertaistukitoiminnasta
ja heiddn oma kokemuksensa vertaistuesta muuttunut perhekurssin jalkeen. Naitéd
selvitettiin mielipidekysymyksilla, kylld/ei kysymyksilla sekd avoimilla kysymyksil-
la&. Tarkoituksena oli selvittad, olivatko vanhempien odotukset vertaistukitoiminnasta

sekd heidan omat kokemuksensa muuttuneet ennen leirid tehtyyn kyselyyn.

Kysyttdessa mité vertaistuki merkitsee vanhemmille, vastaukset olivat samankaltaisia
kuin ensimmaisessa kyselyssa, mutta nyt korostuivat vield enemmaén ystavat seké se,
miten paljon vertaistuesta oli saanut voimaa. Vastauksissa tuli esille huomio siita,
ettei ole yksin asian kanssa, vaan on joku, joka on kokenut saman ja ymmartaa ilman
selittelyja, mitd toinen tarkoittaa. Vertaistuen saaminen antoi vastaajille paljon voi-

mavaroja arjessa jaksamiseen.
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“Ihmisid, jotka ymmdrtdvdt ilman sen kummempia selittelyjd, uskoa tulevaan,

Ymmdirtdivdt ilman selittelyd mahdollisuutta olla tukena muille”

Vanhemmista suurin osa (63%, n=5) koki tarvitsevansa vertaistukea jonkun verran.
25% (n=2) tarvitsevat silloin t&ll6in. Vastaukset olivat hyvin samankaltaiset kuin en-
nen perhekurssia tehdyssé kyselyssa. Vertaistuen tarve oli muuttunut ainoastaan sii-
nd, ettd seurantakyselyssé kukaan ei vastannut: en tarvitse. (Kuvio 9)

Miten koette vertaistuen tarpeenne?
70 +
63
60 -
50 -

40 ~

%

30 25

20
13

10 4
0 0
0

En tarvitse Silloin talléin  En osaa sanoa Jonkun verran Tarvitsen
paljon

Kuvio 9. Vertaistuen tarve perhekurssin jalkeen

Vanhemmista seitseman (87,5%) kertoi saaneensa vertaistuesta voimaa arkeensa.
Vastaukset olivat hyvin samanlaisia kuin ensimmadisen kyselyn vastaus eli kuviossa
kahdeksan. (Kuvio 10)
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Saatteko vertaistuesta voimaa arkeenne?

100,0 -
90,0 -
80,0 -
70,0 -
60,0 -
50,0 -
40,0 -
30,0 -
20,0 - 12,5

10,0 - 0

00 - . e

Kylla En En tieda

87,5

%

Kuvio 10. Vertaistuesta voimaa arkeen

Kysyttdessd, miten sydanlapsen sisarukset kokevat vertaistuen, vastaukset olivat I&-
hes yhtenevdiset kuin ensimmaisen kyselyn vastauksiin. Sisarukset olivat vield niin
pienid, etteivat he ymmartaneet vertaistuesta oikein mitddn. Vanhemmille sisaruksille

perhekurssilla olo oli antanut lisd&d ymmaérrystad oman sisaruksen sydanvikaa kohtaan.

“Ymmarrysta lisddvand, saavat tietoa sydanasioista, on tarkedad nahda sy-

1

ddnnuoria esim. leirien ohjaajina.’

5.4 Vanhempien kehittamisideoita yhdistykselle

Kyselyissa selvitettiin myds, minkélaisia kehittamisideoita sydénlasten vanhemmilla
olisi yhdistyksen vertaistukitoimintaan. Ensimmaisen kyselyn kysymyksilla 6,10,15
selvitettiin, miten vanhemmat olivat saaneet tietoa yhdistyksestd, mista he ovat saa-
neet eniten lisdtietoa yhdistyksestéd sekd minkalaisia odotuksia heilla oli perhekurssil-
le. Seurantakyselyn kysymyksilla 6, 11 ja 12 selvitettiin, miten vanhemmat olivat
saaneet tietoa yhdistyksestd, vastasiko perhekurssi odotuksia seka miten vanhemmat

haluaisivat kehittdd yhdistyksen vertaistukitoimintaa.

Suurin osa vastanneista (n=6, 67 %) ilmoitti saaneensa eniten tietoa yhdistyksesta
internetistd. Toiseksi eniten tietoa oli saatu Sydanlapset ja —aikuiset ry:lIta itseltaan.

(Kuvio 11). Seurantakyselyssa eniten tietoa (n=6, 75 %) yhdistyksest& oli saatu myos
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internetisté. Eniten lisatietoa Sydanlapset ja —aikuiset ry:std(n=7) vanhemmat olivat

saaneet sairaalasta. (Kuvio 11)

%

70 -

60 -

50 -

40 -

30

20 -

10

Mistd olette saaneet eniten tietoa?
67

- O

Sairaalasta Yhdistykselta Internetista Muualta
itseltdan

Kuvio 11. Mistd saanut eniten tietoa ensimmainen kysely

Kysyttdessd, millaisia odotuksia vanhemmilla oli perhekurssille, he kertoivat odotta-

vansa innolla kurssia. He toivoivat sen olevan irtiotto arjesta, seké toivoivat perheen

yhteistd aikaa. Vanhemmat myds odottivat kuulevansa toisten perheiden tarinoita

sekd saavansa jakaa omansa. Vanhemmat kertoivat odottavansa asiantuntijaluentoja

sekd tiedonsaantia Kelan etuuksista. He my0s toivovat saavansa tietoa, tukea seka

uusia ystavia perhekurssilta. (Kuvio 12)

”Saa kuunnella toisten tarinoita syddnviasta ja sen kanssa eldmisestd. Tutus-

tuu toisiin perheisiin.”

“Yhdessd oloa, irtiotto arjesta, uusia kokemuksia ja kavereita lapsille. Iha-

naa tdyshoitoa!”
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Alakategoria Y lakategoria Yhdistdva kategoria

Tarinat

Tutustuminen
Yhteista aikaa Odotukset

Tietoa
Tukea

Kuvio 12. Sisallénanalyysi vanhempien odotuksia perhekurssille

Seurantakyselyssa selvitettiin vastasiko perhekurssi odotuksia. Vanhemmista l&hes
kaikki (n=7, 88 %) oli sitd mieltd, ettd kurssi oli vastannut odotuksia. Yksi vastaajista
oli vastannut seka kyll4 etta ei. Ei vastauksen antanut kertoi leirin olleen rankka. Oh-
jelma ja aikataulu olivat olleet vaativia ja helleviikko vaikutti myos leirin rankkuu-
teen. (Kuvio 13)

Vastasiko leiri odotuksianne?

100 +
90 +
80 -
70 A
60 -

88

40 -
30 -
20 A
10 A

13

Kylla Ei

Kuvio 13. Leirin odotuksien mukaisuus

Vanhemmat antoivat kehitysideoita yhdistyksen vertaistukitoiminnasta seuraavasti.
He toivoivat lisdd vapaa- aikaa kursseille ja kevyempaa tai véljempaa ohjelmarun-
koa. Monet toivoivat myds enemman keskusteluja muiden vanhempien kanssa, myos
ihan vapaata keskustelu-aikaa vanhemmille. Kehittdmisideana yhdistykselle tuli
myos, etta paikallistoimintaan eli alueosastotoimintaan tulisi lisata selkeésti nuorille
sydénlapsille suunnattua ohjelmaa. Ehdotuksena oli myos jarjestdd perhekurssista
niin sanottu jatkoleiri, jossa olisi samoja perheité ja sielld voisi nahdd, miten tilanteet

ovat muuttuneet eri perheissd. Kaiken kaikkiaan vastaajat olivat kokeneet yhdistyk-
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sen tarjoaman vertaistuen positiivisena ja toivoivat kursseille lisad aikaa keskusteluil-

le.

“"Enemmcdn keskustelua muiden vanhempien kanssa”
"Leireilld voisi olla vihdn enemmdn omaa aikaa. Vaikka luennot ovat kylld

’

aina mielenkiintoisia.’

6 OPINNAYTETYON JOHTOPAATOKSET JAPOHDINTA

Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa perheiden vertaistuen tarpeesta. Aineisto
keréttiin sydanlasten vanhemmilta ennen Korpilahdella jarjestettdavaa perhekurssia ja
noin kolme kuukautta kurssin jalkeen. Ennen kurssia olevalla kyselylla selvitettiin
perheiden odotuksia kurssilta ja kolme kuukautta kurssin jélkeen tehtiin seuranta-
kysely miten he kokivat vertaistuen silloin. Opinnaytetyén oli kvantitatiivinen ja se
toteutettiin kahdella kyselylomakkeella. Kyselylomakkeita lahetettiin ensimmaisella
kerralla 12 kappaletta ja niista palautui yhdeksan. Seurantakysely lahetettiin 12 ja
niistd palautui kahdeksan. Vastausprosentti ensimmaisessa kyselyssa oli siis 75 % ja

seurantakyselyn vastausprosentti oli 67 %.

Sydanlasten vanhemmille tehdystd kyselystd nousivat esiin vertaistuen perusmaari-
telmét eli toisen hiljainen ymmartaminen, yhteenkuuluvuus, tiedon anto ja saaminen
seké toisen kuunteleminen ja kuulluksi tuleminen. Vanhemmat myds kokivat saa-
neensa perhekurssilla vertaistukea ja perhekurssin auttaneen heidén arkeaan. Monet
olivat léytaneet uusia ystavia, niin lapset kuin aikuiset. Vanhemmat olivat myos tyy-
tyvaisia siihen, ettd perhekurssilla oli huomioitu myos sydanlasten sisarukset ja hei-
déan tarpeensa. Vertaistuen tarve oli jopa ehkd hieman noussut seurantakyselyssa.
Kyselyihin vastanneiden kokemukset vertaistuesta olivat hyvin samankaltaisia kuin
Kinnusen (2006, 64-66) tutkimuksessa seka Huovisen ja Niileksen opinndytetydssa.
Kinnusen (2006) tutkimuksessa kuuntelijan ja ymmartajan tarkeys nousi esille. Tut-
kimuksessa nousi esille, ettd vastaajien vertaistuen tarve ja kokemus vaihtelivat lap-

sen sairauden vaiheiden mukaan.



29

Monien odotukset perhekurssille toteutuivat, vaikka perheet ja vanhemmat kaipasi-
vatkin enemman omaa aikaa sek& vanhempien yhteisia keskusteluhetkid, niin ohjat-
tuja kuin vapaamuotoisempia. Vaikka otosryhmat olivat hyvin pienid, vertaistuen
perusolemus tuli esille vastauksista. Kyselyn tuotos ei ole mydskéaén yleistettava pie-
nen osallistujajoukon takia, mutta siitd saa hyvan kuvan yhdistyksen vertaistukitar-
jonnasta seka siitd miten yhdistyksen jasenet eli vanhemmat kokivat oman vertaistu-
kensa. Huovisen ja Niileksen (2007) opinnéytetyosta kavi myos ilmi, ettd vanhem-
mat olisivat halunneet sopeutumisvalmennuskurssille lisd4 aikaa keskusteluille ja

kokemusten jakamiseen.

Sydanlapset ja — aikuiset ry:lle annettiin myds kehittdmisehdotuksia tuleville kurs-
seille ja leireille. Vanhemmat haluisivat mielelld&n lisa4 keskustelu mahdollisuuksia.
Mielenkiintoinen ehdotus oli my6s niin sanottu jatkokurssi, jossa kurssilla jo olleet
voisivat tavata toisiaan ja nahdé seka keskustella, mitd kaikkea on tapahtunut viime

kurssin jalkeen.

Sisarusten vertaistuen kokemuksista selvisi, ettd vanhemmat sisarukset kaipaavat rea-
listista informaatiota sisaruksensa sydanviasta seka tulevista leikkauksista ja toimen-
piteistd. Vanhemmille sisaruksille perhekurssi oli selvasti ollut myds hyodyllinen, he
olivat saaneet sielld tavata muita synnynnaisesti sydanvikaisten lasten sisaruksia seka
nahneet, miten muiden sisaruksilla meni, ja millaisia vikoja heidan sisaruksillaan oli.
Sisarusten vertaistuen kokemukset olivat hyvin samansuuntaisia kuin ruotsissa syo-
paan sairastuneiden lasten sisaruksille tehdyssa tutkimuksessa. Kyseisessa tutkimuk-
sessa sisarukset nostivat esiin muiden saman kokeneiden tapaamisen. He kokivat sen
tarpeellisena ja olivat saaneet vertaistukiryhméstaan paljon. (Abrahamsson ym. 2010,
303.)

Vanhemmat myods kokivat ensitiedon lapsen sydanviasta olleen jarkyttavaa seka hy-
vin pelottavaa. Pelko lapsen menettamisestd sekd tulevaisuudesta oli paallimmaisia
tunteita ensitiedon saamisessa. Ensitieto oli 78 % (n=7) mielesta ollut riittdvaa, muu-

tamat vastasivat sen olleen riittdméatontd. Riittdmattomyys syntyi siitd, etté laakari ei
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tiedottanut vanhempia kunnolla tilanteen vakavuudesta. Padsaantoisesti vanhemmat
olivat saaneet eniten tietoa yhdistyksesté Internetistd ja eniten lisatietoa vanhemmat

olivat saaneet sairaalasta.

Jatkotutkimusaiheena mielenkiintoista olisi selvittdd synnynndisesti sydanvikaisten
sisarusten vertaistuen tarvetta laajemmin seka heidan kokemuksiaan pitk&aikaissai-
raan sisaruksina esimerkiksi haastattelemalla. Usein keskitytdén vain vanhempiin ja
itse sydanvikaisiin, joten olisi mielenkiintoista tietdd, miten paljon ja miten sisarukset

itse kokevat eldman synnynndisesti sydanvikaisen sisaruksena.

Opinnaytetyon aihe oli itseéni lahelld oleva ja kiinnostava. Itse yllatyin, miten v&hén
vertaistukitoimintaa on tutkittu sydanpotilailla. Vertaistuesta todella saa voimaa ja
siitd on paljon apua monille pitk&aikaissairaille. Se auttaa erityisesti nuoria nake-
maan, etteivat he ole yksin sydanvikansa kanssa. Myds vanhemmille on térkeéd4 tava-
ta toisia vanhempia, joiden lapsilla on synnynndinen sydénvika. Vanhemmat pitévét
myo0s tarkednd synnynnaisesti sydanvikaisten nuorten ja aikuisten nakemistd, koska

se antaa heille toivoa tulevaisuudesta.
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Kysely vertaistuesta sydanlasten ja — nuorten vanhemmille

Monivalintakysymyksisséd ympyroikaa kirjain, joka kuvaa tilannetta par-
haiten.
Esitiedot
1. Vastaajan sukupuoli
a) Nainen b) Mies
Ik& vuosina

Lapsen sydanvika

Lapsen ika

a > DN

Sisarusten lukuméaara

Vertaistuki
6. Muisté olette saaneet eniten tietoa yhdistyksesta?
a) sairaalasta b) yhdistykseltd itseltdan c) internetista d) muualta
Jos vastasit muualta niin mis-
ta

7. Mitd tunteita ensitieto lapsen sydénviasta heratti? (ensireaktio)

8. Oliko saatu ensitieto riittavaa?
a) kylla b) ei

Jos vastasitte ei, niin miksi?




9. Saitteko tiedon lapsen sydéanviasta
a) ennensyntymad b) jalkeen syntymén

10. Mista saitte eniten lisatietoa
a) sairaalasta b) yhdistykselta c) internetista d) muualta

Jos vastasitte muualta niin mista?

11. Mita vertaistuki merkitsee teille?

12. Miten koette vertaistuen tarpeenne asteikolla 1-5. Merkitkaa rasti teitd kuvaa-

vaan kohtaan
1 en tarvitse, 2 silloin talldin, 3 en osaa sanoa, 4 jonkun verran, 5 tarvitsen pal-

jon




13. Miten sydanlapsen sisarukset kokevat vertaistuen?

14. Saatteko vertaistuesta voimaa arkeenne?
a) kylla b) en C) en tieda
15. Mita odotuksia teill4 on Korpilahden perhekurssille?

Kiitos vastauksestanne ja antoisaa perhekurssia!
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Kysely vertaistuesta sydanlasten vanhemmille
Monivalintakysymyksisséd ympyroikaa kirjain, joka kuvaa tilannetta par-

haiten.

Esitiedot

1. Vastaajan sukupuoli
a) Nainen b) Mies
Ik

Lapsen sydanvika

Lapsen ika

a M DN

Sisarusten lukumaara

Vertaistuki
6. Muiten olette saaneet eniten tietoa yhdistyksestd?
b) sairaalasta  b) yhdistykseltd itseltdan c) internetista d) muualta

Jos vastasit muualta niin mista

7. Mita vertaistuki merkitsee teille?




8. Miten koette vertaistuen tarpeenne asteikolla 1-5? Merkitk&a rasti teitd ku-
vaavaan kohtaan
1 en tarvitse, 2 silloin tallgin, 3 en osaa sanoa, 4 jonkun verran, 5 tarvitsen pal-

jon

9. Saatteko vertaistuesta voimaa arkeenne?
a) kylla b) en C) en tieda
10. Miten sydénlapsen sisarukset kokevat vertaistuen?

11. Vastasiko leiri odotuksianne?
a) kylla b) ei

Jos vastasitte ei niin miksi/miké ei toiminut?

12. Miten haluaisitte kehittad yhdistyksen vertaistukitoimintaa esim. leireja, kurs-

seja, muuta toimintaa?

Kiitos vastauksestanne!



Siséllon analyysi

Aineiston pelkistdminen

Mitd vertaistuki merkitsee teille?
Alkuperaisvastauksia

V1: voi jakaa tuntemuksia, ajatuksia,
kokemuksia ja tietoja ihmisten kanssa,

jotka tietdd misté on kyse ja jotka elavét
elamdssé samassa tai ainakin samantapaisessa
tilanteessa. MyG6s neuvojen ja niksien
jakaminen on hyva keino saada ehka

jopa ratkaisun omiin ongelmiin.

V2: Jollakin on sama kokemusmaailma

V3: On Mukava kuulla toisten arjesta ja
selviytymisestd, Vastaavasti koen, etté
toinen samanlaisen “rumban” kokenut
osaa tukea ja ymmartaa ehka paremmin

sen, mité se perheen arkeen tuo.

V4: Me emme ole kovin paljon kokeneet
vertaistukea, mutta se vahénen, jota olemme

kokeneet, on pelkéstaan positiivista

V5: Kokemista, ettei ole yksin. Sen ndkemista,
ettd muutkin selvidavét. Kokemusten ja

tiedon jakamista. Ymmarrysta.

V6: Paljon, koska silloin saa tietoa siita
perusarjesta, jota on elaé sydanlapsen kanssa.

Laakérit eivat tastd pysty puhumaan. Laakarit

eivat myoskaan kertoneet toipumisesta leikkauksen

LIITE 4

Pelkistettyja ilmaisuja

saman tapaisessa

tuntemukset, kokemukset
jakaminen,
tilanteessa, neuvot+niksit

ratkaisuja

kokemusmaailma

arki,

osaa tukea, ymmartaa

positiivinen

ei ole yksin,
kokemusten ja

tiedon lisddmista

elama sydanlapsen
kanssa

perus arki, tietoa,



jalkeen sen kuulin my®s tutuilta, etté jo viikossa

voi kotiutua, mik& oli suuri yllatys.

V7: Tietoisuutta siité ettei ole yksin. Aktiivista

séhkopostilistaa, jossa saattoi jakaa tuntojaan ja
kysella vinkkejé vaikeina aikoina. Yhdistyksen
jarjestamissa tilaisuuksissa olisi ollut kiva kéyda

enemmankin, mutta aika ei vain tunnu riittavan.

V8: On hyva péastad puhumaan samassa

tilanteessa olevien kanssa.

V9: Tosi paljon; kukaan muu ei voi samaistua
kuin ne jotka ovat samassa tilanteessa ja

kokeneet samat pelot
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