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kenteellisista ja taloudellisista tekijoista. Jatkotutkimuksen aiheiksi nousivat sy-
dansairaiden lasten perheiden kaipaama taloudellinen tuki Suomessa seka sy-
dansairaiden lasten sisarusten kaipaama tuki.
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Every year 500 children are born with congenital heart disease CHD in Finland.
CHD changes and challenges the whole family’s daily life in many ways and
therefore providing support to these families is essential to improve the family’s
wellbeing.

The purpose was to describe the need for support of families with a pre-school
aged child with CHD by means of a narrative literature review. The goal was to
find out what kind of support the families of a pre-school child with CHD need.
The aim was to use the findings to improve teaching at Tampere University of
Applied Sciences. In this literature review, the search was conducted in four
searches from global databases and the data were analysed using inductive con-
tent analysis.

The results found five main categories for support: the need for information and
education, the need for support in daily life, the need for adequate recourses, the
need for mental support, and the need for appropriate encounters. In conclusions,
the families with a pre-school child with CHD need comprehensive support.

It is worth mentioning that this study does not examine the differences in society’s
cultural and economic structures, and the different attitudes towards the need of
support provided to the families. The need for support of the siblings of the CHD
children should be studied further.

Key words: congenital heart disease, family, support



SISALLYS

1 JOHDANTO ... 5
2 TEOREETTINEN VIITEKEHYS ..., 7
2.1 Lasten sydansairaudet...........ccoooeiviiiiiiiiiii 7
2.2 Sydansairauden vaikutukset lapsen elamaan....................ccoeeeee. 9
2.2.1 Lapsen elamantavat ...............ceeiiiiiiiiiiiic e 10

2.2.2 Paivahoito jasen aloitus............ccoeiiiiiiiiiiiii 11

A B I Y | 12

2.2.4 Infektiot sydansairaalla lapsella............ccccccvveviiiiiiiiinninnnnn. 13

2.3 Lapsen sydansairauden vaikutus perheeseen...............cccceeeees 14
2.3.1 Vaikutukset vanhempiin.............cooooiiiiiiiii e 14

2.3.2 Vaikutukset sisaruksiin .............cccooveiiiiiiiiiiiiii e, 16

2.3.3 Vaikutus talouteen ... 17

2.4 TUKEMINEN .o e e e eeeeees 18

3 TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE ....oooiiiieeceeeeee e 20
4 MENETELMA ...t 21
4.1 KirjallisSuuSKatSauUS...........ccuvuiiiiiiiiie e 21
4.2 TiedonNaKuUu ........coooeiiiiiiiie e 22
4.3 ANAIYYSI e 24

B TULOKSET ... sensnnnnnnnnnne 25
5.1 Tiedon ja koulutuksen tarve .............cccueeveeiiiiiiiiiiiiiiiiie 25
5.2 Arjessa tukemisen tarve.........cccooovviiiiiiiiii e 26
5.3 Riittavien resurssien tarve ............cooooooiiiiiiiiiiiii 28
5.4 Emotionaalisen tuen tarve..........cccooooiiiiiiiiiiiciii 29
5.5 Asianmukaisen kohtaamisen tarve..........ccccccccoiiiiiiiiiiiiii 30

B POHDINT A 31
6.1 Tulosten pohdinta, johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet............. 31
6.2 Luotettavuus ja eettisSyyS........ovviviiiiiiiiiii e 33
LAHTEET .ottt et e et eeete e ete e eeeanens 35
L I RPN 39
Liite 1. Tiedonhaun KUVAUS ..........coooiiiiiiiiii e 39
Liite 2. Laadun arviointi ... 40
Liite 3. Esimerkki analyysista ... 44

Liite 4. TUIOKSET. ... 45



1 JOHDANTO

Suomessa syntyy joka vuosi runsaat 500 sydansairasta lasta (Jalanko 2021),
joista noin 300 tarvitsee sydanleikkauksen ja osa katetrointitoimenpiteen (Usva-
joki 2019). Lasten sydansairauksista suurimman osan muodostavat erilaiset syn-
nynnaiset rakenteelliset viat. Erilaisia rakennepoikkeavuuksia on hyvin paljon,
mutta yleisempia rakennevikoja tunnetaan noin kymmenen. Yleisimpien raken-
nevikojen lisdksi erilaisia muunnelmia yleisimmista rakennevioista on lahes lo-
puttomasti. Rakennevikojen taustalla olevista syista tietoa on yha vahan. (Ja-
lanko 2021.) Rakennevikojen lisaksi lapsilla voi esiintya erilaisia rytmihairioita ja
sydanlihaksen sairauksia, kuten sydanlihastulehdus. Nama ovat kuitenkin harvi-
naisia. (Jalanko 2020.)

Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen muuttaen perheen arkea ja li-
saten epavarmuutta ja huolta perheenjasenten keskuudessa. Talloin perhe tar-
vitsee hyvaa ja asianmukaista tukea yksilOllisten tarpeidensa mukaan. Tuki aut-
taa perhetta jaksamaan arjen keskella ja vaikuttaa myonteisesti myos sairastu-
neeseen lapseen. Perheen hyvinvointi vaikuttaa myos lapsen hyvinvointiin seka
edistda lapsen kasvua ja kehitysta (Storvik-Sydanmaa, Tervajarvi & Hammar
2019, 86). Sairaanhoitajat ovat keskeisessa roolissa tuen antamisessa osasto-

jaksojen aikana.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen keinoin sy-
dansairaan alle kouluikaisen lapsen perheen tukemista. Alle kouluikaisella lap-
sella tarkoitetaan tassa opinnaytetydssa 0—6-vuotiasta lasta. Opinnaytetyon aihe
on rajattu perheen sairaanhoitajalta kaipaamaan tukeen osastohoidon aikana.
Tavoitteena on, etta opinnaytetyon tuloksia voidaan hyodyntaa Tampereen am-
mattikorkeakoulun sairaanhoitajakoulutuksen opetuksen kehittamisessa. Lisaksi
opinnaytetyon tavoitteena on, ettd opin itse hydédyntdmaan opinnaytetydstani

saatua tietoa perheen tukemisesta omassa tydssani sairaanhoitajana.

Opinnaytetyon aiheeksi valikoitui sydansairaan alle kouluikaisen lapsen perheen
tukeminen, sillda aihe on tarkea ja siitd 16ytyy hyvin vahan tutkimustietoa suo-
meksi. Opinnaytetyd on osa Tampereen ammattikorkeakoulun Tallinna-projektia,
jonka tarkoituksena on jakaa sairaanhoitajaopiskelijoiden kokemuksia samasta
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aihepiirista tehdyista opinnaytetodista Tampereen ammattikorkeakoulun ja Tallin-

nan Tervisoiu Kdérgkool:n valilla (Hautala 2019).



2 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Suomessa oppivelvollisuus alkaa oppivelvollisuuslain (1214/2020) mukaan sina
vuonna, kun lapsi tayttaa 7 vuotta. Oppivelvollisuuden alkamisika voi kuitenkin
vaihdella eri maiden kesken ja talldin kouluikaisen lapsen ika myos vaihtelee
maasta riippuen. Tassa opinnaytetyossa alle kouluikaisella lapsella tarkoitetaan

Suomessa alle kouluikaista eli 0—6-vuotiasta lasta.

2.1 Lasten sydansairaudet

Sydan on ontto lihas, joka supistuu saanndllisesti pumpaten verta elimistoon. Veri
kulkee terveessa sydamessa eteisestd kammioon, josta se pumpataan eteenpain
isoihin verisuoniin, aorttaan ja keuhkovaltimoon. (Sand, Sjaastad, Haug & Bjalie
2016.) Noin yhdella sadasta lapsesta on synnynnainen rakennevika sydamessa
(Jokinen 2021). Synnynnaiset rakenneviat voidaan jakaa monimutkaisiin vikoihin,
joissa lapselta voi puuttua esimerkiksi lappa tai kammio seka oikovirtaus- ja ah-

taumavikoihin (Terveyskyla 2019).

Lapsilla sydansairauksista huomattavan suuren osan muodostavat rakenneviat,
joista tavallisin on kammiovaliseindaukko VSD. Talloin sydamen vasemman ja
oikean kammion valilla olevassa seinamassa esiintyy kooltaan vaihteleva reika
tai reikia. Yleisimmin kammioiden valinen reika on hyvin pieni ja oireeton seka
umpeutuu ensimmaisen ikavuoden kuluessa. Mikali kammioiden valinen reika on
suuri, se umpeutuu harvoin. Talldin seurauksena on oikovirtaus, joka aiheuttaa
sydameen sivuaanen. Sivudanen omaava lapsi ohjataan useimmiten kaikututki-
mukseen, jossa maaritetaan kammioiden valisen reian koko. Reian koko maarit-
telee sen, miten nopeasti lapsi tarvitsee leikata vai riittdakd reian suhteen seu-
rantalinja. (Jalanko 2021.)

Muita tavallisia sydamen rakennevikoja ovat eteisvaliseindaukko ASD, avoin val-
timotiehyt PAD ja aortan ahtauma. Eteisvaliseindaukossa eteisten valisessa sei-
namassa on reika, joka mahdollistaa veren virtaamisen suoraa vasemmasta etei-

sesta oikeaan eteiseen. Eteisvaliseinaaukko on paasaantoisesti hyvalaatuinen
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ongelma ja aiheuttaa harvoin haittaa varhaislapsuudessa. Avoin valtimotiehyt tar-
koittaa sikiokaudelta kehon paavaltimon aortan ja keuhkovaltimon valille jaanytta
verisuonta, joka ei ole sulkeutunut normaalisti syntyman jalkeen. Avoin valtimo-
tiehyt suljetaan viipymatta, mikali se aiheuttaa merkittavia ongelmia vastasynty-
neelle tai muutaman kuukauden ikaiselle lapselle. Useimmiten avoin valtimotie-
hyt huomataan sattumalta vasta myohemmin lapsuudessa, mutta suljetaan siita
huolimatta. Aortan ahtaumat I0ydetaan usein sattumalta korkean verenpaineen
tai sydamen sivuaanen seurauksena. Aortan ahtaumassa aortassa esiintyy vaih-
televan asteista ahtaumaa, jolloin aorttaa laajennetaan leikkauksella. (Jalanko
2021.)

Synnynnaisten rakennevikojen oireiden laatu voi vaihdella. Imevaisiassa oireet
voivat nakya tihentyneena hengitystaajuutena sekad ruokailuun liittyvina haas-
teina. Imeminen voi heikentya, imevainen voi hikoilla ruokailun aikana seka ihon,
huulten ja kielen vari voi muuttua sinertavaksi tai harmahtavaksi. Rakennevian
oireena voi olla myds imevaisen vasyminen ruokailutilanteista. Lisaksi neuvola-
seurannoissa voidaan huomata, ettd lapsen paino nousee hitaasti. (Jalanko
2021.)

Rakennevian seurauksena lapselle voi kehittya sydamen vajaatoiminta (Jalanko
2021), jonka seurauksena sydamen pumppausteho heikentyy (Kettunen 2020).
Pumppausteholtaan heikentynyt sydan ei kykene enaa tayttamaan elimiston ai-
neenvaihdunnan vaatimuksia. Synnynnaisiin sydanvikoihin liittyvassa sydamen
vajaatoiminnassa sydanta voi ylikuormittaa suurentunut volyymikuorma tai pai-
nekuorma seka niiden yhdistelma ja kuorma voi kohdistua seka oikeaan etta va-
sempaan kammioon. My0s veren lisaantynyt viskositeetti voi kuormittaa sydanta.
Synnynnaisen sydanvian aiheuttama sydamen vajaatoiminta ei poikkea hankin-
naisen sydanvian aiheuttamasta sydamen vajaatoiminnasta. Kasvanut sydamen
kuormitus kaynnistaa elimiston kompensaatiomekanismit, joiden seurauksena
muun muassa sydamen koko kasvaa. Pitkaan jatkuessa kompensaatiomekanis-
mit ovat kuitenkin elimistolle haitallisia ja sydamen supistuvuus alkaa huonontua.
(Palo 2021.)

Imevaista isommilla lapsilla sydamen vajaatoiminta voi oireilla hengenahdistuk-

sena, ruokahaluttomuutena, jatkuvana yskimisena, vatsakipuina ja joskus myos
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turvotuksina. Rakennevikaan voi lisaksi liittya rytmihairioita, jotka voivat aiheuttaa
lapsella ajoittaista huonovointisuutta. (Jalanko 2021.) Lasten sydamen vajaatoi-
mintaa hoidetaan samalla tavalla kuin aikuistenkin sydamen vajaatoimintaa. Laa-
kityksena kaytetaan muun muassa beetasalpaajia, ACE:n estgjia (Palo 2021) ja
elimistoon kertyvaa nestetta poistetaan nesteenpoistolaakkeilla (Haataja 2022).
Hyvalla laakehoidolla sydamenvajaatoimintapotilaiden elinikaa voidaan pidentaa
ja potilas pystyy usein elamaan alkuun jopa normaalia elamaa. Sydamen vajaa-
toiminnassa saanndllinen laakitys on pysyvaa ja ladkehoidon rinnalla ladkkeetto-
mat hoitomuodot, kuten terveelliset elamantavat, ruokavalio ja liikunta ovat tar-
keita potilaan elamanlaadun ja elinian pidentadmisen kannalta. Osaa sydamenva-
jaatoiminnoista voidaan hoitaa myds erilaisilla sydantoimenpiteilla. (Haataja
2022.)

Sydanlihastulehdus on useimmiten viruksen aiheuttaman kuumetaudin seuraus,
jossa verenkierrossa olevat virukset tarttuvat sydanlihaksen soluihin aiheuttaen
niiden tulehtumisen. Sydanlihastulehdus voi olla oireeton, mutta sen seurauk-
sena sydamen toiminta voi myds heikentya. Oireena voi olla vasymysta ja syda-
men koon suureneminen (Jalanko 2020) seka rytmihairiét ja sydamen vajaatoi-
minta. Lisaksi sydanlihastulehdus voi johtaa akkikuolemaan. (Arola, ym. 2014.)
Sydanlihastulehdus voi vaurioittaa sydanta pysyvasti aikaansaaden kroonisen
sydanlihasvaurion laajentavan kardiomyopatian, joka vakavimmillaan vaatii hoi-
doksi sydamen siirron. Useimmiten sydanlihastulehdus kuitenkin paranee itses-

taan ilman pysyvia vaurioita. (Jalanko 2020; Arola ym. 2014.)

2.2 Sydansairauden vaikutukset lapsen elamaan

Sydansairaan lapsen ja taman perheen arkeen voi kuulua runsaasti erilaisia sai-
raalakaynteja esimerkiksi erilaisten tutkimusten ja seurantakayntien muodossa.
Tavallisimpiin tutkimuksiin kuuluu muun muassa EKG, sydamen auskultointi eli
kuuntelu, verenpaineen mittaaminen, sydamen ultraganitutkimus ja keuhkokuva
eli thoraxrontgen (Terveyskyla 2020a). Sydamen ultradanitutkimus voidaan suo-
rittaa joko vatsanpeitteiden paalta tai ruokatorvenkautta. Tavanomaisten tutki-
musten lisaksi lapselle voidaan tehda muun muassa erilaisia sydamen kuvanta-

mistutkimuksia, kuten magneettitutkimus, tietokonetomografiatutkimus ja sikion
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sydamen kaikukuvaus. Kuvantamistutkimuksien rinnalla kaytéssa on myos erilai-
sia rytmia valvovia tutkimuksia, kuten ihonalainen rytmivalvuri, Holter tutkimus
seka sormi-EKG. My®ds rasituskoe, kuuden minuutin kavelykoe ja kallistuskoe
ovat kaytdssa olevia tutkimusmuotoja lapsen sydansairaudesta. Niiden tarkoituk-
sena on saada tietoa lapsen oireista ja voinnin muutoksista seka sydamen toi-
minnasta rasituksen tai kallistuksen aikana. Lisaksi seka nenan etta ruokatorven
kautta voidaan suorittaa elektrofysiologinen tutkimus, jolla saadaan tarkempaa
tietoa sydamen rytmihairidista. Myos katetrointitoimenpiteen yhteydessa voidaan
tutkia sydanta ja verisuonistoa seka esimerkiksi mitata sydamen eri osien pai-
neita samalla suorittaen korjaavia toimenpiteita. Katetritoimenpiteissa katetri uju-
tetaan nivusesta verisuonistoa pitkin sydameen. (Terveyskyla 2020a.) Lisaksi
lapsi voi joutua kdymaan saanndllisissa verikokeissa veriarvojen seurannassa

esimerkiksi Marevan laakityksen takia (Terveyskyla n.d.).

2.2.1 Lapsen elamantavat

Liikunta on suositeltua sydansairaille lapsille siina missa terveillekin lapsille (Ter-
veyskyla 2018b; Hiitola 2006, 10). Liikunta parantaa sydan- ja verisuonielimistd
toimintaa, mutta silla ei voida parantaa sydanvikaa. Lasta tulee kannustaa liikun-
taan pienesta pitden sydanviasta huolimatta, silla liikunta on tarked muun mu-
assa lapsen lihaksille ja nivelille (Hiitola 2006, 10), motoriselle kehitykselle, luus-
tonkehitykselle, itsetunnolle ja elamanlaadulle (Terveyskyla 2018b). Liikuntaa ei
tule rajoittaa varmuuden vuoksi (Terveyskyla 2018b; Hiitola 2006, 10) ja mikali
sydanvika rajoittaa lapsen suorituskykya, laaditaan lapselle henkilokohtainen lii-

kuntasuunnitelma yhteistydssa ammattilaisten kanssa (Terveyskyla 2018 b).

Liikuntasuositusten mukaan alle kouluikainen lapsi tarvitsee lilkkuntaa kaksi tuntia
paivassa. Kahden tunnin kokonaisaika voidaan kuitenkin jakaa useampaan
osaan ja liikkua voi pitkin paivaa. (Terveyskyla 2018 b). Sydansairaan lapsen
kanssa on kuitenkin hyva varautua lapsen vasymiseen etenkin pidemmilla retkilla
esimerkiksi vaunuilla tai pulkalla (Hiitola 2006, 10). Osassa sydansairauksissa
voidaan kuitenkin joutua rajoittamaan lapsen liikkkumista. Esimerkiksi verenohen-
nuslaakkeen ollessa kaytdssa, ei lapselle suositella taistelu- tai kamppailulajeja.

Joissakin harvinaisissa sydanvioissa voidaan myos kovan rasituksen tasoista lii-
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kuntaa tai kilpaurheilua joutua rajoittamaan esimerkiksi rytmihairididen takia. Li-
saksi esimerkiksi sydantoimenpiteiden jalkeen saatetaan liikuntaa joutua rajoitta-
maan, jotta elimistd saa parantua ja rintalasta luutua kunnolla. Talloin esimerkiksi
rintalastaan kohdistuvaa rasitetta, kuten trampoliinilla pomppimista, on syyta valt-
taa hetkellisetsi. (Terveyskyla 2018b.)

Ravinto on tarkea osa sydanlapsen normaalia kasvua ja kehitysta. Ravinnon tu-
lee olla riittavaa ja monipuolista. Lapsen ravitsemus vaikuttaa hanen vastustus-
kykyynsa ja kirurgisiin komplikaatioihin seké edesauttaa leikkauksesta toipu-
mista. Lapsen ravitsemuksen tarve on yksildllista ja on riippuvainen muun mu-
assa sairauden vaiheesta. (Terveyskyla 2017.) Sydanlapsi voi olla kooltaan pieni
ja lapsi voi jaksaa sydda vain vahan kerrallaan tai lapsen ruokahalu voi olla
heikko (Hiitola 2006, 11). Lapsen pidempiaikaista ravitsemuksen tilaa voidaan
seurata muun muassa kasvun ja painon kehityksen seurannalla. Tavallisimmin
sydanvikaisille lapsille suositellaan ravitsemussuositusten mukaista ruokavaliota,
jossa keskeisessa roolissa ovat kasvikset, hedelmat ja marjat, taysjyvaviljatuot-
teet, kasvirasvat, maitotuotteet seka liha ja kala. Tarkead osa ravitsemusta on
myo6s saannollinen ateriarytmi ja ylipainon ehkaisy. (Terveyskyla 2017.) Lapselle
tulee ruokailun yhteydessa tarjota salliva, myonteinen ja kannustava ilmapiiri,

jolla lasta innostetaan syomaan (Hiitola 2006, 11).

Joissain tilanteissa sydanlapsi tarvitsee kuitenkin tehostettua ravitsemushoitoa.
Tallaisia ovat esimerkiksi vaikeat sydanviat ja sydamenvajaatoiminta. Tehoste-
tussa ravitsemushoidossa ravitsemusterapeutti arvioi lapsen energiansaantia ja
tarvittaessa hyodyntaa ruokavaliosuunnittelussa energiatiheita ravintoaineita, ku-
ten ylimaaraista kasvirasvaa aterioille tai kliinisia ravintolisia. (Terveyskyla 2017.)
Lisaksi pienilla lapsilla ja imevaisikaisilla voidaan riittavan ravitsemuksen takaa-
miseksi joutua hyddyntdd myds nenamahaletkua tai gastrostoomaa, jossa letku

asennetaan kirurgisesti vatsanpeitteiden lapi vatsalaukkuun (Hiitola 2006, 11).
2.2.2 Paivahoito ja sen aloitus
Sydansairaalle lapselle valitaan yksilOllisesti perheen elamantilanteeseen ja sy-

dansairauden luonteeseen parhaiten sopiva paivahoitomuoto (Hiitola 2006, 2,5;
Sydanlapset ja -aikuiset 2021). Erilaisia valittavissa olevia paivahoitomuotoja
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ovat muun muassa paivakoti, yksityinen paivakoti, perhepaivahoito, ryhmaperhe-
paivakoti ja hoitorinki (Sydanlapset ja -aikuiset 2021). Myos kotihoito oman hoi-
tajan kanssa on mahdollista (Hiitola 2006, 5). Paivahoitoa hakiessa tulee hake-
mukseen liittaa tarvittaessa erikoislaakarin tai muun vastaavan asiantuntijan lau-
sunto erityishoidon tarpeesta ja hoidon alettua on laadittava lakisaateinen kun-
toutussuunnitelma. Kuntoutussuunnitelma laaditaan yhteistyossa paivahoidon,
vanhempien ja erityisasiantuntijoiden kanssa. (Sydanlapset ja -aikuiset 2021.)
Osalla sydansairaista lapsista sydansairaus ei nay paallepain eika vaikuta paiva-
hoitoon juurikaan, toisilla taas sydansairaus aiheuttaa enemman rajoituksia pai-
vahoidon suhteen (Sydanlapset ja aikuiset 2021; Hiitola 2006, 2,5).

Lapsen aloitettua paivahoito, on paivakodinhenkilokunnan lisdksi sydansairau-
desta hyva kertoa myds muille lapsille ja heidan vanhemmilleen. Nain voidaan
ehkaista esimerkiksi heikomman fyysisen suorituskyvyn tai leikkausarven aiheut-
tamaa kummastusta tai kiusaamista. Lisaksi on tarkeaa, ettei sydanlapsi joudu
paivahoidossa kokonaan ulkopuoliseksi esimerkiksi ryhma- tai retkitoiminnasta
mahdollisten fyysisten rajoitteidensa takia, vaan toiminta on tarkeaa suunnitella
siten, etta sydanlapsi pystyy osallistumaan siihen muiden lasten tavoin sydanvi-
astaan huolimatta. (Sydanlapset ja -aikuiset 2021; Hiitola 2006, 7-8.)

2.2.3 Leikki

Lapsen ollessa terve tai sydansairas, on hanen kasvunsa, kehityksensa ja oppi-
misensa kannalta tarkea leikkia (Hiitola 2006, 8). Leikki kehittda lapsen fyysisia,
psyykkisia, kielellisia ja alyllisia taitoja (Wallgren 2006, 132). Sydansairaus saat-
taa kuitenkin rajoittaa lapsen leikkimista tai hanen leikinkehityksensa vaiheita,
silla sydansairaan lapsen psyykkiset ja fyysiset voimavarat voivat vaikuttaa leik-
kimistapaan seka lapsen aktiivisuuteen. (Hiitola 2006, 8.) Leikki tulee sairaudesta
huolimatta sisallyttaa lapsen arkeen niin sairaalassa kuin kotonakin. Aikuisen teh-
tava on jarjestaa lapselle ian, kehitysasteen ja sairauden vaiheen seka lapsen
voimavarojen mukaiset mahdollisuudet leikkiin. (Wallgren 2006, 132.) Lapsi tar-
vitsee kehittydkseen sosiaalisia kontakteja omanikaisiin lapsiin. Myds sairaa-

laymparistdssa leikki tuo lapselle iloa, hauskuutta ja onnistumisen kokemuksia
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seka tukee lapsen terveita ominaisuuksia edistaen lapsen hoitoa ja kuntoutu-
mista. Lisaksi lapsi voi kasitella leikkien kautta sairaalan tapahtumia ja sairauden

aiheuttamia kokemuksiaan. (Vilén ym. 2011, 349.)

Niin kutsuttu sairaalaleikki on suosittu leikki lasten keskuudessa, silla useimmilla
lapsilla on kokemusta sairaalakaynneista esim. neuvolasta. Sairaalaleikki on lap-
selle tarkea tapa kasitella sairaalakokemusta. Osa lapsista kasittelee sairaala-
kayntien kokemuksia myos muilla leikkien tavoilla, kuten rakentamis-hajottamis

leikeilla, taisteluleikeilla tai piirtdmalla ja maalamalla. (Hiitola 2006, 8-9.)

2.2.4 Infektiot sydansairaalla lapsella

Sydansairas lapsi sairastaa infektiot samalla tavalla kuin perusterveetkin lapset
(Storvik-Sydanmaa, Tervajarvi & Hammar 2019, 176). Sydanlapsella ei yleensa
ole muita lapsia heikompi vastustuskyky, joten he eivat myoskaan sairastu muita
lapsia helpommin esimerkiksi kuumetauteihin. Sairastaminen saattaa kuitenkin
kuormittaa sydanlasta enemman kuin muita lapsia lisdamalla vasymysta ja esi-
merkiksi limaisuus saattaa johtaa nopeasti hengenahdistukseen. (Hiitola 2006,
12.) Erityisen tarkeaa sydansairaalle lapselle on antaa ajallaan kaikki rokotusoh-
jelman mukaiset rokotteet (Terveyskyla 2020b; Storviik-Sydanmaa ym. 2019,
176). Mikali lapselle tehdaan avosydanleikkaus, voidaan rokoteohjelmaa jatkaa
kuukauden kuluttua leikkauksesta. MyoOs vesirokkorokote on suositeltava yli vuo-
denikaiselle lapselle, ettei sydanleikkaus viivasty vesirokkoaltistumisen seurauk-
sena. Lisaksi sydanlapselle ja taman perheelle suositellaan kausi-influenssaro-
kotetta jokaiselle influenssakaudelle ja vaikeissa sydanvioissa pienille vauvoille

annetaan pistoksina myds RSV-profylaksia. (Terveyskyla 2020b.)

Endokardiitti tarkoittaa sydamen sisaisten osien, kuten sydamen lappien ja sisa-
kalvon tulehdusta. Siina verenkierrossa kulkeutunut bakteeri tai virus tarttuu sy-
damen siséisten rakenteiden pinnalle aiheuttaen tulehduksen. (Kettunen 2020.)
Synnynnaistd sydanvikaa sairastava lapsi tarvitsee endokardiittiprofylaksian eli
endokardiitiita ehkaisevan antibioottildakityksen, mikali sydanvika on korjaama-
ton ja syanoottinen tai, jos lapselle on asetettu palliatiivinen stuntti tai putkisiirre
(Palo 2021b). Erilaiset synnynnaiset lappaviat ja kammiovaliseindnaukot ovat
tarkeimpia antibioottiprofylaksiaa vaativia alle 20-vuotiaiden sydansairauksia
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(Terveyskyla 2018a). Sydanlapsen endokardiittiprofylaksia voi olla sairaudesta
riippuen joko pysyva tai ennen toimenpidetta kaytettava antibioottikuuri. Esimer-
kiksi keinomateriaalilla korjatuissa sydanvioissa endokardiittiprofylaksiaa suosi-
tellaan kaytettavaksi ennen sellaisia toimenpiteita, joissa limakalvon lapaisyn yh-
teydessa on mahdollisuus tai jopa todennakoista, etta bakteeri paasee toimenpi-
teen yhteydessa verenkiertoon. Tallaisia toimenpiteita ovat muun muassa erilai-
set suun ja hampaiden alueen toimenpiteet. Tarkein ladkkeeton omahoito endo-
kardiitin ehkaisyssa on suun ja hampaiden hyvasta hygieniasta huolehtiminen
(Terveyskyla 2018a.) Sydanlapsille suositellaan kaytettavaksi xylitolia ja fluoripi-
toista hammastahnaa, silla sydanlasten hammaskiille voi olla heikompaa kuin
muilla lapsilla ja reikia saattaa tulla hyvastd hammashygieniasta huolimatta (Hii-
tola 2006, 12).

2.3 Lapsen sydansairauden vaikutus perheeseen

Tilastokeskus maarittelee perheeksi ja sen jaseniksi avo- tai avioliitossa asuvat
henkilot lapsineen seka parisuhteensa rekisterdineet yhdessa asuvat henkilot ja
heidan lapsensa. Tilastokeskuksen perheen maaritelman mukaan isovanhem-
mat eivat kuulu perheeseen. (Tilastokeskus n.d.) Hoitotydn nakokulmasta perhe
on lapselle tai nuorelle merkittavin ihmissuhdeymparisto ja perheen antama malli
heijastuu lapseen lapi taman elaman (Storvik-Sydanmaa, ym. 2019, 32). Hoito-
tyon nakokulmasta lapsi saa itse maaritella oman perheensa jasenet. Talloin
perhe voidaan kasittaa laajemminkin, kuin samassa taloudessa asuviksi, jolloin
perheenjaseniksi voidaan laskea kuuluvaksi myos isovanhemmat ja muut Iahi-
sukulaiset seka entiset puolisot ja ei-biologiset lapset (Storvik-Sydanmaa, Tal-
vensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 81). Tassa tydssa perheella tarkoitetaan lapsen

itse itselleen maarittamaa perhetta.
2.3.1 Vaikutukset vanhempiin
Lapsen sairastuessa perhe joutuu opettelemaan paljon uutta. Sairauteen liittyvat

termit ja sanasto voivat olla haastavia ja tuntua alkuun vierailta seka pelottavilta

(Vilen ym. 2011, 343). Lapsen sairastuminen voi heikentaa perheen voimavaroja
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ja aiheuttaa vanhemmissa ahdistusta seka pelkoa lapsen menettamisesta (Stor-
vik-Sydanmaa ym. 2019, 77, 87—88). Myos syyllisyyden ja pettymyksen tunteet
seka vaillinaisuuden kokemukset voivat olla osana sairaan lapsen vanhempien
arkea (terveyskyla 2018c). Sydansairaiden lasten aideilla on myds todettu olevan
huomattavasti korkeammat masennus ja ahdistustasot kuin terveiden lasten ai-
deilla (Solberg, ym. 2010). Lisaksi lapsen sairastuminen voi vaikuttaa perheen
arjen sujumiseen ja sairauden tuoma stressi voi johtaa jopa vanhempien eroon.
Stressista huolimatta vanhempien tulee pystya huolehtimaan seka sairaasta lap-
sesta ettd taman mahdollisista sisaruksista. Sairas lapsi voi vieda vanhemmilta
paljon huomiota, joka voi aiheuttaa haasteita myos terveiden sisarusten kanssa
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 77, 87-88.)

Sydansairaan lapsen kanssa elaminen aiheuttaa paljon haasteita vanhempien
elamaan ja tavalliseen arkeen. Vanhemmat joutuvat toteuttamaan monimutkaista
hoitoa kotona sairaalle lapselle, selviamaan mahdolliseen kuolemaan liittyvien
ajatusten kanssa seka suoriutumaan odottamattomassa roolissa (Imperial-Perez
& Heilemann 2019). Imperial-Perezin ja Heilemannin (2019) artikkelin mukaan
lapsen kotiuduttua aidit joutuivat tutustumaan erilaisiin 1aaketieteellisiin valinei-
siin, kuten esimerkiksi ruokapumppuihin, joilla lasta voidaan ruokkia joko nena-
mahaletkun tai gastrostomialetkun kautta. Lisaksi aidit joutuivat tutustumaan
myOs muun muassa happisaturaatiota ja syketta mittaavaan pulssioksimetriin.
Erilaisten laitteiden lisaksi vanhempien arkeen haastetta tutkimuksen mukaan toi
muun muassa se, etta heidan tulee muistaa hoitaa lapsen laakitykset ja ruokailut
saanndllisesti ja oikeisiin aikoihin. (Imperial-Perez & Heilemann 2019.) Sairas
lapsi vaatii lasnaoloa, jonka takia vanhemmat saattavat joutua luopumaan aina-
kin osittain riittavista younista, omasta tyostaan ja omasta sosiaalisesta elamas-

taan. (Terveyskyla 2018c).

Imperial-Perezin ja Heilemannin (2019) tutkimuksen mukaan aidit kokivat sairaan
lapsen kotona hoitamisen stressaavaksi ja ylivoimaiseksi. Stressia vanhemmalle
kotioloissa aiheutti muun muassa pelko siita, etteivat he havaitsekaan lapsen ha-
dan merkkeja esimerkiksi oman syvan unen takia, jonka seurauksena lapsi ei saa
tarpeeksi happea ja voi jopa lopettaa hengittamisen. Pahimmillaan aidit joutuivat

jopa laittamaan halytyksia puhelimeen tunnin valein, jotta he voivat tarkistaa lap-
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sen voinnin. (Imperial-Perez & Heilemann 2019.) Myds Vilénin ym. (2011) mu-
kaan lapsen elimiston jatkuva tarkkailu, sen tuntemaan oppiminen ja erilaisissa
tilanteissa toiminnan opettelu on raskasta lapsen lisaksi myos vanhemmille ja
vaatii vanhemmilta aikaa seka voimavaroja. Se, ettei pieni lapsi osaa aina kertoa
tuntemuksistaan lisdad vanhempien haasteita ymmartaa lastaan. (Vllén ym. 2011,
343.)

Sairastunut lapsi tarvitsee vanhemmiltaan ja perheeltdan laheisyytta, tukea ja
rohkaisua. Vanhempien on hyva tukea lasta ilmaisemaan tunteitansa ja kasitte-
lemaan niita. Lapsen kasvaessa vanhempien olisi hyva rohkaista lasta oma-aloit-
teisuuteen, vastuuntuntoisuuteen ja itsenaisyyteen. Talldin vanhempien tulee
ymmartaa, etta lapsesta valittaminen vaatii lapsen kehityksen ymmartamista ja

rohkaisevaa tukemista, ei ylihuolehtivaisuutta. (Vilén ym. 2011, 344.)

2.3.2 Vaikutukset sisaruksiin

Lapsen sydansairaus vaikuttaa myds muihin perheen lapsiin. Mannilan, Palosen
ja Astedt-Kurkisen (2014) tutkimuksessa sydansairaan lapsen sisarukset kerto-
vat elavansa tavallista arkea, johon kuuluu sairaalakaynteja ja hoitotoimenpiteita
(Mannila, Palonen & Astedt-Kurki 2014). Sydanvikaisen lapsen sisarukset pitavat
Mannilan ynna muiden tutkimuksen mukaan tarkeana omia harrastuksiaan ja
koulunkayntiaan (Mannila ym. 2014). Sairaan lapsen sisarukset voivat kuitenkin
joutua joustamaan omissa tarpeissaan seka luopumaan vanhempien riittdvasta
huomiosta (Terveyskyla 2018c). Mannilan ym. (2014) tutkimuksen mukaan,
osalla sydanvikaisen lapsen sisaruksista ei ole lainkaan muistikuvia sydanvikaan
liittyvista yksityiskohdista tai siihen liittyvasta leikkauksesta, silla molemmat sisa-

rukset ovat olleet viela pienia (Mannila ym. 2014).

Sydanvikaisen sisaruksen kanssa normaalissa arjessa nakyvia haasteita Manni-
lan ym. (2014) tutkimuksen mukaan on esimerkiksi se, ettei kovalla pakkasella
voi menna ulos leikkimaan ja sairas sisarus saattoi vasya kavereita helpommin
jopa kavelysta. Sydanvikaisen sisaruksen kanssa leikkiessa tulee noudattaa va-
rovaisuutta ja sairasta sisarta saatetaan suojella. Lisaksi sisarukset voivat toisi-
naan havaita sydanvikaisen sisaruksen yohikoilun ja rytmihairiot seka huonon
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syomisen ja siihen liittyvat hoitotoimet. Vanhempien ollessa pois kotoa, sisaret
muistuttavat sydansairasta lasta laakkeiden ottamisesta ja ilmoittavat tarvittaessa

puhelimitse vanhemmille sydansairaan lapsen oireista. (Mannila ym. 2014.)

Sisarukset kokivat, etta matkustamista saatetaan rajoittaa ja matkustaessa mie-
titadn sydansairaalle sisarukselle edullisia matkustustapoja, kuten laivan suosi-
mista lentokoneen sijaan. Sisarukset kokivat, etta sydansairas lapsi laitetaan etu-
sijalle sairauden takia ja he kokivat ajoittain jopa kateellisuutta sydansairasta si-
sarusta kohtaan. Sydansairas lapsi voi paasta muita sisaria lahemmas kouluun
ja sydansairaan sairaan sisaren koettiin toisinaan saavan enemman huomiota ja

rakkautta vanhemmilta. (Mannila ym. 2014.)

Perheen terveet sisarukset voivat kokea monenlaisia tunteita sisarensa sairastu-
miseen liittyen. Tunteet voivat vaihdella empatiasta mustasukkaisuuteen ja ter-
veelta sisarukselta saatetaan odottaa jopa liiallista ymmarrysta ja avuliaisuutta
sairasta sisarta kohtaan. Sairaan sisaruksen syrjayttama terve sisarus voi myos
kokea syyllisyyttd omista pahantahtoisista tai vihaisista ajatuksistaan. (Terveys-
kyla 2018c.) Mannilan ym. (2014) tutkimuksen mukaan sairaalajaksojen aikana
sisarukset ikavoivat toisiaan ja sydansairaasta sisaruksesta kannetaan huolta.
Ahdistavat tunteet ja pelko saatetaan kuitenkin salata. (Mannila ym. 2014.) Terve
sisarus voi kokea pettymyksen tunteita siita, ettei sairaasta sisaresta ole leikkito-
veriksi. Joskus my0s sairastunut sisar voi purkaa omia tunteitaan terveeseen si-
sarukseen ja kohdella tata epareilusti. (Terveyskyla 2018c.) Turvallisuuden tunne
koetaan tarkeaksi ja sitd voidaan lisata esimerkiksi avoimella keskustelulla sy-
danvikaan liittyen kotona ja koulussa seka kertomalla paivakodissa henkildkun-
nalle sisaren sydanviasta. (Mannila ym. 2014.) Parhaimmillaan lapset ovat kui-

tenkin toisilleen parhaita tukihenkil6ita ja ilon tuojia (Terveyskyla 2018c).

2.3.3 Vaikutus talouteen

Lapsen sairastuminen voi vaikuttaa vanhempien tyollisyyteen ja sita kautta koko
perheen taloudelliseen tilanteeseen (Terveyskyla 2018c). Lapsen sydansairau-
den vaikutuksista perheen taloudelliseen tilanteeseen I6ytyy tutkimustietoa varsin
vahan, mutta perheiden taloudellista tilannetta on tutkittu muiden lasten pitkaai-
kaissairauksien yhteydessa. Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen, THL:an ja
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Silva-saation yhteistyossa tehdyn tutkimuksen mukaan lapsen sairastuminen
syopaan vaikuttaa heikentavasti vanhempien, etenkin aitien tulotasoihin ja tyolli-
syyteen (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2021). THL:an ja Silvan tutkimuksen
mukaan aidit saavat merkittavia tulomenetyksia lapsen sairastumisvuonna ja sita
seuraavana vuonna. Tutkimuksen mukaan tulotasojen palautuessa taman jal-
keen, jaa syopalapsen aidit kuitenkin verrokkiryhmaa alemmalle tulotasolle viela
viisi vuotta sairastumisen jalkeenkin. Tutkimuksen mukaan tulotasojen vahene-
minen johtuu paaasiallisesti aitien tyollisyydenmuutoksesta. (Terveyden ja hyvin-

voinninlaitos 2021.)

Myo6s Oulun yliopistollisessa sairaalassa tehdyssa tutkimuksessa kay ilmi, etta
lapsen sairastuttua pitkaaikaissairauteen, kuten diabetekseen tai syntyessa vam-
maisena, aitien tyollistyminen vaheni, silla aidit jaivat kotiin pitkdaikaissairaan tai
vammaisen lapsen kanssa. Isien tyollistymiseen lapsen sairaus ei tutkimuksen

mukaan kuitenkaan juurikaan vaikuttanut. (Taanila, Kokkonen & Jarvelin 1995.)

2.4 Tukeminen

Tassa opinnaytetydssa tukemisella tarkoitetaan perheen saamaa fyysista, psyyk-
kista, sosiaalista ja taloudellista tukea seka vertaistukea. Sydansairaan lapsen
perheen tukeminen on moniammatillista yhteistyota hoitajien ja laakareiden li-
saksi myos fysioterapeuttien, kuntoutusohjaajien, toimintaterapeuttien, puhetera-
peuttien, psykologien ja sosiaalitydntekijoiden seka henkista tukea tarjoavien
henkildiden, kuten sairaalapastorin laajaa yhteistyota, joka maarittyy perheen ja
sairastuneen lapsen yksildllisten tarpeiden mukaan (Terveyskyla 2017b). Kes-
kusteluapua voi lisdksi saada vertaistukiryhmista, kuten sydan.fi, sydanlapset ja
-aikuiset ry:lta tai sydanliitolta (Sydan.fi n.d.; Sydanlapset ja -aikuiset n.d.; Sydan-
liitto n.d.).

Kuntoutusohjaaja puolestaan toimii perheelle sairaalan, koulun, kodin, paivako-
din ja muiden lapsen kuntoutukseen osallistuvien tahojen valilla yhteyshenkilona.
Fysioterapeutti auttaa lapsen karkeamotorisessa ja ianmukaisessa kehityksessa,

jotta lapsi pystyisi toimimaan normaalissa arjessa ja likkumaan mahdollisimman
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hyvin. Psykiatri ja sairaalapastori tarjoavat perheille uskonnollisesta vakaumuk-
sesta rippumatta keskustelutukea. Puhe-, toiminta- ja ravitsemusterapeutti voivat
avustaa lasta ja perhetta tarpeen mukaan. MyOs sosiaalityontekija auttaa, ohjaa
ja neuvoo perhettd sosiaaliasioissa, kuten sosiaaliturvaan ja sosiaalipalveluihin

liittyvissa asioissa. (Terveyskyla 2017b.)

Tulojen laskiessa ja lapsen sairastumisen aiheuttaessa perheelle lisaantyneita
kustannuksia, voi perhe tarvita taloudellista tukea. Alle 18-vuotialta peritaan ka-
lenterivuoden aikana hoitovuorokausimaksu enintaan seitsemalta hoitopaivalta,
jonka jalkeen hoitopaivamaksujen maksukatto tayttyy. Maksukaton tayttymisen
jalkeen peritaan lapsesta kuitenkin poliklinikkamaksu ja paivakirurgiset maksut,

mikali sellaisia tulee. (Terveyskyla 2017c.)

Suomessa toisella vanhemmalla on oikeus jaada tilapaiselle hoitovapaalle, mikali
alle 10-vuotias lapsi sairastuu akillisesti. Tilapaisen hoitovapaan kesto on enin-
taan nelja tyopaivaa. Jos alle 16-vuotias lapsi sairastuu vakavasti, vanhempi voi
Suomessa saada erityishoitorahaa lapsen sairaalahoidon ja sairauteen liittyvan
kotihoidon ajalta korvaamaan tyopoissaolon aiheuttamaa ansiomenetysta. Tama
edellyttaa laakarin kirjoittamaa D-lausuntoa. Lisaksi kunta voi myontaa omaishoi-
don tukea sairastuneen lapsen lahiomaiselle taman hoitaessa pitkaaikaissairasta
tai vaikeasti vammaista lasta kotona. Myos lapsi voi hakea Kelasta alle 16-vuoti-

aan vammaistukea ja Kelan kuntoutusta. (Kela 2022.)

Suomessa Kelalta voi hakea korvausta lapsen sairauden tai kuntoutuksen takia
tehtyihin matkoihin, mikali yhdensuuntaisen matkan tai vuotuisen matkakaton
omavastuu ylittyy. Myds vanhemmat voivat saada matkasta korvausta heidan
osallistuessaan lapsen sairaalahoitoon. Tarvittaessa sairaalla lapsella on mah-
dollisuus myds Kelan tukemaan taksikyytiin. Vanhempi voi myds hakea kelasta
yopymisrahaa, mikali ydpyminen on ollut tarpeellista lapsen laakarikayntien tai

toistuvan paivittdisen matkustamisen takia. (Terveyskyla 2017c.)
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3 TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen keinoin sy-

dansairaan alle kouluikaisen lapsen perheen tuen tarpeita.

Opinnaytetyon tehtavana on selvittaa

- Minka laista tukea sydansairaan alle kouluikaisen lapsen perhe tarvitsee?

Taman opinnaytetyon tavoitteena on, etta opinnaytetyon tuloksia voidaan kayttaa
Tampereen ammattikorkeakoulun sairaanhoitajakoulutuksen opetuksen kehitta-
misessa. Lisaksi opinnaytetyon tavoitteena on saada tietoa lasten sydansairauk-
sista, niiden hoidosta ja tarjolla olevasta tuesta seka kehittamaan minun sydan-
sairaille lapsille ja heidan perheillensa antamaani tukea tulevaisuudessa sairaan-

hoitajan tyossani.
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4 MENETELMA

4.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on tutkimus, jossa aineisto kerataan jo olemassa olevasta tut-
kimusaiheeseen liittyvasta kirjallisuudesta. Tiedonkeruu tehdaan kayttamalla
useita tietokantoja ja tulokset analysoidaan selkeita laadunarviointikriteereja
kayttaen. Taman jalkeen tulokset luokitellaan kayttden systemaattista lahesty-
mistapaa. Kirjallisuuskatsausta voidaan kayttaa menetelmana seka laadullisen
ettda maarallisen tutkimuksen tekemisessa. (Siu & Comerasamy 2013, 46.) Erilai-
sia yleisimpia Kkirjallisuuskatsaustyyppeja ovat systemaattinen kirjallisuuskat-
saus, kuvaileva kirjallisuuskatsaus ja maarallinen meta-analyysi tai laadullinen
metasynteesi. Naiden lisaksi on olemassa myos muita kirjallisuuskatsaustyyp-
peja. (Stolt, Axelin, & Suhonen 2016.)

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on kvantitatiiviseen eli maaralliseen tutkimuk-
seen kaytettava tutkimusmetodi. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tarkoituk-
sena on kerata kaikki mahdolliset empiiriset todisteet ja vastata tarkasti tutkimus-
kysymykseen hyodyntden ennalta maariteltyja kelpoisuuskriteereja. (Siu & Co-
merasamy 2013, 47, Antman ym. 1992, Oxman, 1994.) Systemaattisen kirjalli-
suuskatsauksen paikkaansa pitavyys ja reliabiliteetti ovat hyvia (Siu & Come-
rasamy 2013, 48, Liberati ym. 2009, 65).

Integroiva Kkirjallisuuskatsaus yhdistaa systemaattisen Kkirjallisuuskatsauksen
seka kuvailevan kirjallisuuskatsauksen ja on tyypiltaan laajin kirjallisuuskatsaus.
Integroiva kirjallisuuskatsaus voi myos yhdistaa seka teoreettista etta empiirista

kirjallisuutta tutkimuskysymyksen mukaan. (Stolt ym. 2016.)

Meta-analyysit jaetaan laadulliseen ja maaralliseen meta-analyysiin. Laadullinen
meta-analyysi sisaltaa seka metasynteesin etta metayhteenvedon. Metasynteesi
on hyva katsaustyyppi katsaukselle, jossa pyritaan ilmion syvalliseen ymmarryk-
seen ja lainalaisuuksien selvittamiseen. Metayhteenveto on laadullinen tutkimus-

menetelma, joka heijastelee tuloksissaan maarallista tutkimusta. (Stolt ym.



22

2016.) Metayhteenvedolle tyypillistéa on koota tutkimusten, kuten kuvailevien ky-
selyiden tulokset yhteen. (Stolt ym 2016, Sandelowski & Barroso 2003a, 2007).
Maarallisten tutkimusten meta-analyysilla puolestaan tarkoitetaan systemaatti-
sen kirjallisuuskatsaustyypin tekniikkaa, joka yhdistda maarallisten tutkimusten

tulokset ja tulosten vaikutukset tilastollisesti (Stolt ym. 2016).

Tama opinnaytetyd on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Kuvaileva kirjallisuuskat-
saus pyrkii kuvailemaan aiheesta aikaisemmin tehtyja tutkimuksia (Stolt ym.
2016, Kangasniemi 2013). Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineistoksi valitaan
tyypillisimmin tieteellisia tutkimuksia ja vertaisarvioituja tutkimusartikkeleja. Ku-
vailevan kirjallisuuskatsauksen heikkoutena on se, etta vaikka sisaan otettujen
tutkimusten laatua arvioidaan, ei tutkimuksia kuitenkaan usein jateta laadun takia

pois katsauksesta. (Stolt ym. 2016.)

4.2 Tiedonhaku

Tiedonhaun hakukoneiksi valiutui alustavasti Medic, Cinahl Complete (Ebsco),
Nursing & Allied Health Database ja Pubmed/Medline. Naista kirjallisuuskatsauk-
seen paatyi tutkimuksia vain Cinahlista, Nursing & Allied Health Databasesta ja
Pubmed/Medlinesta, silla Medicista ei useista hauista huolimatta 16ytynyt kirjalli-
suuskatsauksen sisaanottokriteereja tayttavaa julkaisua. Kirjallisuuskatsauksen
aineistoksi lopulta paatyi yhteensa 8 tutkimusta ja tiedonhaku on kuvattu kaavi-

olla liitteessa 1.

Medicissad hakusanoina toimivat esimerkiksi seuraavat yhdistelmat: sydan* syd-
ansaira* sydanvi* "Heart Murmurs" "Heart Diseases" Cardiac "Heart failure™"
Heart "Heart Defects Congenital" "Heart Ventricles" "Arrhythmias Cardiac" Car-
diovascular AND laps* last* child* preschool* pediatric paediatric AND tuki* tu-
kemi* support® care caring "social support" "needs assessment" "needs assess-
ment". Talla haulla tuloksia saatiin 90 kappaletta, mutta tulokset eivat vastanneet
tutkimuskysymykseen, olivat pro gradu -tutkielmia tai olivat julkaistu vuoden 1995
lehtijulkaisussa, johon Tampereen ammattikorkeakoulun kirjastolla ei ollut paa-

sya.
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Cinahlissa suoritettiin kaksi hakua. Toisessa haussa hakusanoina olivat “chil-
dren’s heart disease” AND "family sypport”. Tuloksia talla haulla saatiin yhteensa
23, joista 2 otettiin mukaan tutkimukseen. Loput 21 tulosta jatettiin ottamatta, silla
ne eivat olleet alkuperaistutkimuksia, eivat liittyneet aiheeseen, olivat kirjallisuus-
katsauksia tai eivat olleet englanninkielisia. Yksi tutkimus sopi aiheeseen, mutta
tutkimuskohteena oli lapset 12-vuotiaaseen asti, jolloin tutkimus poissuljettiin las-
ten ollessa liian vanhoja. Toinen haku Cinahlista tehtiin asiasanahaun avulla.
Talloin hakusanoina olivat seuraavat "Heart Diseases" OR "Heart Defects, Con-
genital" AND ”"Child” OR "Child, preschool” OR ”Infant” OR "Infant, Newborn”
AND "Family” OR Parents” OR ”"Siblings” OR "Mother” OR "Father”. Haku rajattiin
siten, etta kokoteksti on saatavilla, julkaisut ovat alle 10 vuotta vanhoja ja kielena
vain englanti. Talla haulla saatiin yhteensa 70 tulosta, joista 4 tulosta otettiin mu-
kaan tutkimukseen. Lopusta 66 tuloksesta osa suljettiin pois, silla ne eivat olleet
tutkimuksia tai olivat kirjallisuuskatsauksia. Yhdessa tutkimuksessa lasten ika-
ryhma oli vaara ja loput eivat liittyneet aiheeseen tai tutkivat esimerkiksi sairaita

lapsia eivatka heidan perheitaan.

Nursing & Allied health Databasessa hakusanoina kaytettiin "Heart disease con-
genital” OR ” heart defects congenital” OR "child’s heart disease* AND "family
support”. Tulokset rajattiin vain sellaisiin tutkimuksiin, joista oli kokoteksti saata-
vana. Tuloksia tuli yhteensa 15, joista yksi otettiin mukaan tutkimukseen. Pois-
suljetut 14 tutkimusta eivat liittyneet aiheeseen tai tutkitut lapset olivat vaaraa

ikaryhmaa.

Pubmed/Medlinessa hakusanoina kaytettiin "Heart disease” OR "Cardiovascular
disease” OR "Heart defect” OR "CHD” AND "Family” OR "Families” OR "Rela-
tives” OR "Parents” OR "Siblings” AND "Support”. Haun rajauksena oli englannin
kieli ja alle kouluikaiset. Tuloksia saatiin yhteensa 541, joista kirjallisuuskatsauk-
seen otettiin mukaan yksi tutkimus. Poissuljetut tutkimukset eivat vastanneet ai-
heeseen, eivat olleet tutkimuksia, olivat kirjallisuuskatsauksia, lapset olivat vaa-
ran ikaisia, tutkimukset olivat niin vanhoja tai uusia, ettei Tampereen ammattikor-
keakoulun kirjastolla ollut niihin kayttdoikeutta tai tutkimukset olivat jo valmiiksi

otettu mukaan tutkimukseen toisen tietokannan haussa.
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4.3 Analyysi

Tama kirjallisuuskatsaus on induktiivinen kirjallisuuskatsaus ja tahan kirjallisuus-
katsaukseen valikoituneista tutkimuksista tehdaan laadullinen analyysi. Ensin kir-
jallisuuskatsauksen valikoituneet tutkimukset taulukoitiin (Liite 2) tutkimuksen te-
kijan, vuoden ja maan, tarkoituksen, aineiston ja menetelman, keskeisten tulos-
ten ja laadunarvioinnin asteikon mukaan. Laadunarviointi suoritettiin Kangasnie-
men, Pakkasen & Korhosen (2015) vaatimusten mukaan. Laadun arvioinnin kri-
teereina toimivat tarkoituksen ja nakokulman selkea maarittely, tutkimussuunni-
telman selkea maarittely, asianmukainen tutkimusmetodi, tasmallinen teoreetti-
nen lahtokohta, rajoitukset esitetty seka paatelmista keskustelu. Arviointiasteik-

kona toimi hyva (h), tyydyttava (t) ja ei raportoitu (e).

Valikoituneiden tutkimusten laadun arvioinnin jalkeen tutkimuksien tulokset tau-
lukoitiin ja tutkimustekstista luotiin pelkistykset. Pelkistykset luokiteltiin alaluokkiin
ja alaluokat nimettiin. Alaluokkien mukaan luotiin paaluokat, jotka ovat taulukoi-
tuna liitteessa 4. Esimerkki tutkimustekstin pelkistamisesta ja luokittelusta tauluk-

koon on liitteessa 3.
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5 TULOKSET

Kirjallisuuskatsauksen tuloksia tutkittaessa nousee selvasti esille viisi paaluok-
kaa, jotka vastaavat tutkimuskysymykseen. Paaluokkia ovat tiedon ja koulutuk-
sen tarve, arjessa tukemisen tarve, riittavien resurssien tarve, emotionaalisen
tuen tarve seka asianmukaisen kohtaamisen tarve. Paaluokkien muodostuminen

alaluokista on kuvattu liitteessa 4.

5.1 Tiedon ja koulutuksen tarve

Tiedon ja koulutuksen tarpeen paaluokka koostuu neljasta alaluokasta, joita ovat
sairauteen ja hoitoon liittyvan tiedon tarve, sopivassa muodossa olevan tiedon
tarve, tukeen liittyvan tiedon tarve seka hoitoon liittyvan ohjaamisen tarve. Tutki-
muksessa kay ilmi, ettda vanhemmat kaipaavat tiedollista ja koulutuksellista tukea
liittyen yleisesti lapsensa sairauteen, sen oireisiin, ennusteeseen, mahdollisiin tu-
leviin komplikaatioihin seka sairauden kanssa kotona parjaamiseen (Lee & Koo
2020). Tietotaitoa kaivattiin myos liittyen kirurgisen haavan hoitoon, ladkkeisiin,
laakinnallisten laitteiden kayttoon kotona seka hatatilanteisiin ja niissa toimimi-
seen (Lee & Koo 2020). Lisaksi vanhemmat kaipaavat ennakkoon tietoa tulevista
sairauden vaikutuksista lapsen normaaliin kasvuun ja kehitykseen (Gramszlo ym.
2020; Lee & Koo 2020) ravintoon ja kalorimaariin, painonkehitykseen, lapsen liik-
kumiseen ja liikuntaharrastuksiin (Lee & Koo 2020) seka siihen, miten sairauden
negatiiviset vaikutukset kasvuun ja kehitykseen voidaan minimoida (Williams ym.
2019). Vanhemmat kokivat tarkedksi ymmartaa lapsen sairauden vaikutukset ko-
konaisvaltaisesti (Williams ym. 2019). Lisaksi vanhemmat kokivat tarvetta myos
hoitoon liittyvalle ohjaamiselle, kuten vauvan nostamiseen ja vauvan parhaaseen
tukemiseen liittyen (Sjostrom-Strand & Terp 2019). Vanhemmat halusivat saada
ohjausta myds internetpohjaisesti, kuten osallistua kierrolle puhelimitse tai sah-
kopostin valityksella ja saada sita kautta ohjausta lapsen hoitoon liittyen (Williams
ym. 2019).

Tuloksissa kavi myos ilmi, ettd vanhemmat kokivat tarkeiksi yndenmukaisen, hel-
posti ymmarrettavan, avoimen ja luotettavan tiedon saamisen oikeaan aikaan ja
sopivissa muodoissa seka maarissa (Kosta ym. 2015; Sjostrom-Strand & Terp
2019; Lee &Koo 2020). Tiedon ja koulutuksen haluttiin olevan yksil6llista ja sita
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haluttiin saada niin pediatreilta, kardiologeilta (Lee & Koo 2020) kuin hoitajilta
(Sjostrom-Strand & Terp 2019; Lee & Koo 2020). Verbaalisen tiedon ja koulutuk-
sen lisaksi tietoa haluttiin saada myos kirjallisesti ja visuaalisesti esimerkiksi vih-
kosten, applikaatioiden, YouTube-videoiden (Hoffman ym. 2020; Lee & Koo
2020) ja laaketieteellisten artikkelien muodossa (Sjostrom-Strand & Terp 2019).
Vanhemmista seka tiedon ja koulutuksen sisallosta riippuen, tieto ja koulutus ha-
luttiin saada seka yksilOllisesti kadesta pitaen opettamalla etta erikokoisissa ryh-
missa. Molemmissa pidettiin kuitenkin tarkeana ymmarrysta seka mahdollisuutta
kysya kysymyksia ja saada vastauksia esimerkiksi sairauteen ja hoitoon liittyen.

Vanhempien toiveikkuutta lisasi, jos tieto kerrottiin optimistisesti. (Wei 2015.)

Lisaksi tutkimuksen mukaan vanhemmat pitivat tarkeina tiedon tasapuolista ja-
kamista molemmille vanhemmille seka sydanlasten aitien lisaksi myos sydanlas-
ten isien kokemuksista tiedon saamisen ja eteenpain jakamisen. Erityisesti toi-
veena olisi levittaa tietoa sydanlasten isien tavoista tukea perhetta laajemmin ih-

misten tietoisuuteen. (Hoffman ym. 2020.)

Tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat tarkeaksi saada tietoa myos tarjolla
olevasta tuesta (Williams ym. 2019) seka koulutusta itsensa ja oman hyvinvoin-
tinsa huolehtimisesta (Gramszlo ym. 2020). Lisaa tietoa ja koulutusta kaivattiin
esimerkiksi stressin ja masennuksen hallintaan. Myods Iaheisten tuen optimaali-
seen hyddyntamiseen kaivattiin tiedollista ja koulutuksellista tukea. (Gramszlo
ym. 2020.)

5.2 Arjessa tukemisen tarve

Tutkimuksen toinen paaluokka arjessa tukemisen tarve koostuu kuudesta alaluo-
kasta, joita ovat tarve saada olla sairaalassa, tydhon ja tydssa kaymiseen liittyvan
tuen tarve, tuen tarve kaytannodnasioissa, taloudellisen tuen tarve, tarve osallistua
hoitoon ja paivittaisiin toimiin seka vanhemmuuden taitojen tukemisen tarve. Tut-
kimuksessa kay ilmi, ettd sydansairaan lapsen vanhemmat kaipaavat monen-
laista apua arjessa. Vanhemmilla on tarve saada olla paikalla sairaalassa, joka
edellyttda usein mahdollisuutta olla pois toista (Hoffman ym. 2020). Tydhon ja

tyossa kaymiseen toivotaan tukea osastolla ollessa. Vanhemmilla on toive, etta
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tyoskentely onnistuisi mahdollisimman lahella sairaalaa tai jopa sairaalassa. Sai-
raalassa tyoskentelya tutkimuksen mukaan tukisi muun muassa riittavan hyva
wifi-verkko. (Hoffman ym. 2020.) Lisaksi vanhemmat kaipaavat aineiston mukaan
tukea sydansairaan lapsen sisarusten vahtimisessa seka lastenhoitajaa vapaa-
ajalle (Sjostrom-Strand & Terp 2019; Williams ym. 2019; Hoffman ym. 2020).

Tutkimuksen mukaan tuki kaytannon asioissa sisaltaa myos mahdollisimman ly-
hyen etaisyyden erinaisille pakollisille palveluille ja paivittaisille asioinnille, kuten
majoitukselle tai vuokra-asunnoille, ruuan hankinnalle, parkkipaikalle, omaan ter-
veyteen ja hyvinvointiin liittyvien asioiden hoitamiseen seka jarkevan ja kaytan-
ndllisen mahdollisuuden hoitaa erilaisia pakollisia asioita osastolta kasin. (Kosta
ym. 2015.) Perheet toivoivat myos taloudellista tukea erilaisissa muodoissa, niin
suoraa perheille (Williams ym. 2019; Hoffman ym. 2020), kuin esimerkiksi spon-

soreina erilaisille tapahtumille (Hoffman ym. 2020).

Tutkimuksen mukaan perheet kokivat tarkeaksi saada olla sairaalassa sydansai-
raan lapsen luona (Kosta ym. 2015; Sjostrom-Strand & Terp 2019; Hoffman ym.
2020) seka osallistua taman hoitoon ja paivittaisiin toimintoihin, kuten syéttami-
seen ja vaipanvaihtoihin. Tassa perheet kokivat erityisen tarkeaksi sen, etta hen-
kilokunta kutsuu heidat auttamaan hoitotoimissa. (Sjostrom-Strand & Terp 2019.)
Lisaksi perheet pitivat tarkeana isien tukemista ja systemaattista osallistamista

sydansairaan lapsen paivittaiseen hoitoon (Hoffman ym. 2020).

Perheet kaipaavat osastojaksojen arjessa my0Os vaikutusvaltaa, rohkeutta ja itse-
varmuutta laaketieteellisia paatoksia tehdessa seka tarvetta toimia vaikuttavasti
sydansairaan puolustajana (Kosta ym. 2015; Gramszlo ym. 2020). Vanhemmat
toivoivat myos koulutusta, jossa opetettaisiin itsesta huolehtimisen vaikutuksia
lasta koskevaan laaketieteelliseen paatdksentekoon seka parempaan vanhem-
muuteen (Gramszlo ym. 2020). Myds palvelut, jotka auttavat ja opettavat ratkai-
semaan perheen sisaisia haasteta ja tukevat vanhemmuuden taitoja, koettiin tar-
peellisiksi (Williams ym. 2019). Lisaksi osa perheista kaipasi kaytannon ratkai-
suja, kuten lyhyempia vierailuaikoja osastolle seka kaytannollisempaa osaston
sisustusta (Kosta, 2015).
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5.3 Riittavien resurssien tarve

Kolmas paaluokka, joka tutkimuksessa nousi esille, oli riittavien resurssien tarve.
Tama koostuu kolmesta alaluokasta, joita ovat tarve voinnin ja sairauden tilan
arviolle, moniammatillisen yhteistyon tarve seka toive jatkuvasta huolenpidosta.
Perheet kokivat tarpeelliseksi saada saanndllista voinnin ja sairauden tilan arvi-
ointia (Lee & Koo 2020; Williams ym. 2019). Saanndllisten kontrollikdyntien avulla
sairauden tilaa arvioidaan jatkuvasti ja perheen on mahdollista saada tarvitse-
mansa varmistus siita, etta kaikki on hyvin ja sairauden tila vakaa. Perheet koki-
vat kontrollikaynnit tarkeiksi myos siksi, etta ne mahdollistavat lapselle mahdolli-
simman aikaisen laaketieteellisen tai kehityksellisen hairion tunnistamisen. (Wil-
liams ym. 2019.) Lisaksi perheet kokivat tarkeaksi riittavan henkilostoresurssin.
Tutkimuksessa ilmeni, etta perheille oli tarkeaa saada hoitaja mukaan hoitoon
liittyviin kokouksiin seka laakarin tavoittaminen mahdollisimman aikaisin sairau-

den diagnosointiin ja sairaalajaksoon liittyviin tilanteisiin (Gramszlo ym. 2020).

Tutkimuksen aineiston mukaan perheet kokivat tarkeaksi myos moniammatillisen
yhteistyon ja kokonaisvaltaisen hoidon. Perheille oli tarkeaa saavuttaa tukea esi-
merkiksi koko tehohoitotiimiltd (Sjostrom-Strand & Terp 2019). Lisaksi perheet
kokivat tarvetta hoitotiimin lisaksi myOs sosiaalityontekijalle ja psykologille (Hoff-
man ym. 2020), seka palveluille, jotka edistavat lapsen sosiaalisia taitoja ja yh-

teistyota kodin ja koulun valilla (Williams ym. 2019).

Tutkimuksessa kay myos ilmi, ettd perheilla on toive jatkuvasta huolenpidosta.
He pitavat tarkeand kommunikaatiokatkosten minimointia (Kosta ym. 2015; Wil-
liams ym. 2019; Gramszlo ym. 2020; Hoffman ym. 2020), jonotusajan lyhenta-
mista (Kosta ym. 2015; Williams ym. 2019) seka nopeita, lyhyita ja saanndllisia
kotikaynteja (Williams ym. 2019; Gramszlo ym. 2020), etenkin odottamattomiin
haasteisiin sairaalasta kotiutumisen jalkeen liittyen (Williams ym. 2019). Perheille
oli myOs tarkeaa saavuttaa henkilokunta heti tarvittaessa seka saada rohkeutta
tuen kysymiseen ja madaltaa avun kysymisen kynnysta. (Kosta ym. 2015; Wil-
liams ym. 2019; Hoffman ym. 2020.) Lisaksi perheet kokivat tarvetta sovittaa hoi-
totapaamisten aikatauluja paremmin perheelle ja sairaalalle yhteensopiviksi
(Gramszlo ym. 2020).
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5.4 Emotionaalisen tuen tarve

Neljas aineistossa esiin noussut paaluokka on emotionaalisen tuen tarve. Emo-
tionaalisen tuen tarpeen luokka koostuu neljasta alaluokasta, joita ovat vertais-
tuen tarve, ammattilaisen tarjoaman henkisen tuen tarve, ei ammattilaisen tarjoa-
man henkisen tuen tarve ja henkisen tuen tarve. Perheet kokivat tarvetta vertais-
tuelle, jolloin he saavat kuulla samassa tilanteessa olevien tai aikaisemmin sa-
massa tilanteessa olleiden lasten ja vanhempien tarinoita ja tietoa vastaavista
tapauksista (Sjostrom-Strand & Terp 2019; Williams ym. 2019; Lee & Koo 2020).
Vanhemmat kokivat tarvetta saada tukea myos toisilta vastaavassa tilanteissa
olleilta tai olevilta vanhemmilta (Sjostrom-Strand & Terp 2019; Williams ym. 2019;
Lee & Koo 2020) seka tarvetta verkostoitua toisten sydansairaiden lastan van-
hempien kanssa (Williams ym. 2019). Vertaistuen sosiaaliset verkot ja erikokoiset
tukiryhmat koettiin tarkeiksi, mutta tarvetta koettiin myos epamuodollisemmille
vertaistuen muodoille, kuten erilaisille sydanlasten ja heidan vanhempien tapah-
tumilleen. Vertaistukea toivottiin aineiston mukaan tarjottavaksi myos erityisesti

sydanlasten isille. (Hoffman ym. 2020.)

Vertaistuen lisaksi perheet tarvitsevat tutkimusaineiston mukaan seka muiden
kuin ammattilaisten etta erilaisten ammattilaisten tarjoamaa emotionaalista tu-
kea. Ammattilaisilta toivottiin rohkaisua sairaan lapsen lahella olemiseen
(Sjostrom-Strand & Terp 2019) seka saannollista terapiaa ja mielenterveyden tu-
kemista (Williams ym. 2019). Ammattilaisen tarjoama tuki koettiin tarkeaksi lap-
sen sairauden kaikissa vaiheissa (Gramszlo ym. 2020) ja tukea haluttiin saada
niin  yksilétapaamisissa, paritapaamisissa kuin erikokoisissa ryhmissakin
(Gramszlo ym. 2020; Hoffman ym. 2020). Lisaksi ammattilaisen tapaamisiin toi-
vottiin eri teemoja kasiteltavaksi (Gramszlo ym. 2020). Ammattilaisen lisaksi per-
heilla oli tarve muiden kuin ammattilaisten, kuten perheen, kumppanin, lasten,
isovanhempien, sukulaisten, ystavien ja kollegojen seka kirkon yhteison tarjoa-
maan tukeen (Kosta ym. 2015; Sjostrom-Strand & Terp 2019), kuten kuuntelu- ja
keskustelutukeen (Kosta ym. 2015). Perheet kokivat vahvan tukiverkon tarkeaksi

rakkauden ja Iasnaolon lahteeksi (Williams ym. 2019).
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Perheet kokivat tarvetta erilaiselle henkiselle tuelle, jonka avulla stressin, surun
ja turhautumisen tunteen kasittely helpottuu (Williams ym. 2019). Tarkeaksi ko-
ettiin tunteiden nayttaminen (Hoffman ym. 2020), vanhemmuuden aiheuttaman
stressin, ahdistuksen ja syyllisyyden lievittaminen seka yhteyden tunteminen sai-
raaseen lapseen (Gramszlo ym. 2020). Lisaksi henkista tukea kaivattiin helpotta-
maan sairaalaelamasta palaamista kotiin sisarusten luo seka sairaalamaailmasta
tydn vaatimuksiin siirtymista (Kosta ym. 2015). My6s henkinen tuki, jonka ansi-
osta huoltajat tukevat itseaan ja toisiaan seka perheen tulevaisuuteen liittyva rau-

hoittelu koettiin aineiston mukaan tarkeaksi (Gramszlo ym. 2020).

5.5 Asianmukaisen kohtaamisen tarve

Viides aineiston paaluokka on asianmukaisen kohtaamisen tarve, joka koostuu
vanhempien toiveiden kunnioittamisen tarpeesta, tasapuolisen kohtelun tar-
peesta seka perhekeskeisen ilmapiirin tarpeesta. Vanhemmat toivoivat, etta hei-
dan toiveitaan seka mielipiteitddn kunnioitettaisiin ja, ettd he tulisivat hoitotiimin
huomioimaksi (Sjostrom-Strand & Terp 2019; Hoffman ym. 2020). Vanhemmat
toivovat myos, etta hoitotiimi ja henkilokunta voitaisiin kokea mukavana, ymmar-
tavana ja tukevana (Kosta ym. 2015). Vanhemmille oli tarkeda myds saada tasa-
vertaista kohtelua isien ja aitien valilla kaikissa hoitoon liittyvissa asioissa seka

tukemisessa (Hoffman ym. 2020).

Isat kokivat tarkeaksi saada ennakkoluulotonta kohtelua ja koulutusta sita erik-
seen kysymatta, vahentaa sukupuolesta johtuvia oletuksia seka lisata hoitotiimin
tietoisuutta isien roolista ja normalisoida synnynnaisen sydanvian vaikutusta isiin.
Isat kokivat tarvetta kokea itsensa perheen ja sydanvikaisen lapsen suojelijaksi.
Lisaksi isat kokivat tarkeiksi saada arvostusta lapsen hoitoon osallistumisesta ta-
savertaisesti aitien saaman arvostuksen kanssa seka saada tieto ja mahdollisuus
kysyd molemmille vanhemmille. Sairaalaan toivottin myds ydpymismahdolli-
suutta kahdelle vanhemmalle seka perhekeskeisempaa ilmapiiria. (Hoffman ym.
2020.)
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten pohdinta, johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Kirjallisuuskatsauksen tuloksissa kay ilmi, etta sydansairaan lapsen perhe kaipaa
tukea kokonaisvaltaisesti ja useilla elaman ja perheen arjen eri osa-alueilla. Apua
kaivataan niin kaytannon asioissa, henkisen hyvinvoinnin tukena kuin taloudelli-
sestikin. Tallaista tukea on mahdollista jarjestaa tiimityoskentelyna hyodyntaen
hoitajien ja Iaakareiden osaamisen lisaksi runsaasti erilaisia asiantuntijoita, kuten
esimerkiksi erilaisia terapeutteja, sosiaalityontekijaa ja kuntoutusohjaajaa yksilol-
lisesti lapsen ja perheen tarpeiden mukaisesti. (Terveyskyla 2017b). Myos kirjal-
lisuuskatsauksen tulosten mukaan perheet kaipaavat moniammatillista yhteis-

tyota eri ammattiryhmien valilla.

Vilenin ym. (2011,343) mukaan koko perhe joutuu opettelemaan paljon uutta lap-
sen sairastumisen myoéta (Vilen ym. 2011, 343) ja lapsen sairastuminen voi hei-
kentaa koko perheen voimavaroja seka lisata vanhempien pelkoa ja ahdistusta
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 77, 87—88). Lapsen sairastuminen aiheuttaa paljon
stressia etenkin aideille (Imperial-Perez & Heilemann 2019) ja tutkimuksissa nou-
seekin usein esille aitien kokemukset ja tarpeet liittyen lapsen sairauteen ja sai-
raan lapsen hoitoon. Tassa kirjallisuuskatsauksessa nousee kuitenkin vahvasti
esiin aitien lisaksi myos isien kokemus tuen tarpeesta ja toive sen tarjpamisesta
tasapuolisesti molemmille vanhemmille. Isien tasavertaiseen tukemiseen aitien
kanssa olisi hyva kiinnittda jatkossa enemman huomiota myo6s kaytannon hoito-

tyossa.

Kirjallisuuskatsausta tehtdessa voi huomata, ettéd sydansairaiden lasten vanhem-
pien kokemuksia on tutkittu paljon maailmanlaajuisesti. Aiheesta 16ytyi useampia
aikaisemmin tehtyja kirjallisuuskatsauksia, joiden kayttama aineisto oli tutkimus-
maarallisesti taman opinnaytetydn aineistoon verrattuna hyvin laaja. Suomenkie-
lisia tutkimuksia aiheesta on kuitenkin hyvin vahan. Jatkossa myds Suomessa
olisi hyva tutkia lisdd sydansairaiden lasten perheiden kokemuksia ja tuen tar-

peita, jotta perheiden toiveisiin voitaisiin vastata tehokkaasti terveyden huollossa.
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Vaikka kansainvalista tutkimusmateriaalia 10ytyy runsaasti, on tutkimuksissa tut-
kittu paasaantoisesti sydansairaiden lasten vanhempia. Tama kirjallisuuskatsaus
kasittelee koko perhetta, johon kuuluu vanhempien lisaksi myds muun muassa
sydansairaan lapsen sisarukset. Kansainvalisista tietokannoista 16ytyi hyvin ra-
jallinen maara tietoa muiden perheenjasenien kuin vanhempien kaipaamasta tu-
esta. Jatkossa olisi hyva tutkia myos sydansairaan lapsen muiden laheisten ko-
kemuksia, kuten esimerkiksi sisarusten tai isovanhempien. Suomenkielisesta tie-
tokannasta Medicista I0ytyi yksi sydansairaiden lasten sisaruksien kokemuksia
kasitteleva tutkimus (Mannila ym. 2014), mutta kyseinen tutkimus ei tayttanyt ta-
man Kirjallisuuskatsauksen sisaanottokriteereja. Myés Suomessa voisi olla hyva
tutkia lisaa sydansairaiden lasten perheenjasenia, niin vanhempia kuin sisaruk-
siakin. Taman kirjallisuuskatsauksen tuloksissa sisarukset eivat nouse vahvasti
esille, eika saatuja tuloksia voida suoraan yhdistaa sydansairaan lapsen sisaruk-
siin. Saaduissa tuloksissa on kuitenkin kohtia, joita voidaan varmasti hyddyntaa
sydansairaan lapsen sisarusten tukemisessa, esimerkiksi henkisen tuen ja ver-
taistuen kautta. Myos esimerkiksi perheen saama taloudellinen tuki voi edistaa
vanhempien ja sydansairaan lapsen lisdksi myos terveiden sisarusten hyvinvoin-

tia.

Kirjallisuuskatsauksen tuloksissa nousee esille taloudellisen tuen tarve. Tuloksia
tulkittaessa on hyva ottaa huomioon niiden sovellettavuus suomalaiseen yhteis-
kuntaan ja Suomen terveydenhuollon rakenteeseen. Kirjallisuuskatsaukseen va-
likoituneita tutkimuksia on tehty ympari maailmaa esimerkiksi Etela-Koreassa,
Brasiliassa, Yhdysvalloissa ja Australiassa, joissa talous seka julkinen terveyden-
huolto ja terveydenhuollon kustannukset voivat olla erilaisia kuin Suomessa. Nain
kirjallisuuskatsauksen aineiston perheiden kaipaaman taloudellisen tuen maara
ja laatu voivat myds poiketa Suomessa perheiden kaipaamasta taloudellisesta
tuesta. Vaikka Suomessa sydansairaiden lasten perheiden taloudellisen tuen tar-
vetta ei ole tutkittu, on Suomessa tehdyissa tutkimuksissa kuitenkin havaittu ta-
loudellisen tilanteen heikentyminen niin syépaan sairastuneiden lasten (Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitos 2021), kun pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten
vanhemmilla (Taanila, Kokkonen & Jarvelin 1995). Suomalaisen sydansairaan
lapsen ja tdman perheen tarvitsema taloudellinen tuki olisi siis myds hyva aihe

jatkotutkimukselle.
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Opinnaytetydssa aineistoina kaytetyissa tutkimuksissa nousi usein esille samoja
teemoja. Aineistosta voidaan selkeasti huomata yhtenevaisyyksia sydansairai-
den lasten perheiden kokemuksissa. Taman voidaan katsoa lisaavan kirjallisuus-
katsauksen tulosten luotettavuutta, silla samoja tarpeita esiintyy maasta ja kult-
tuurista riippumatta sydansairaiden lasten perheilla. Samalla kirjallisuuskatsauk-
sen tuloksia on kuitenkin tarkasteltava kriittisesti ja on hyva pitaa mielessa, etta
suomalainen yhteiskunta, sen rakenteet ja kulttuuri voivat poiketa aineistona kay-
tettyjen maiden yhteiskunnasta ja kulttuurista. Nama erot voivat vaikuttaa perhei-
den kokeman tuen tarpeeseen ja tapoihin, joilla he kokevat tukea kaipaavansa.
Esimerkiksi kirjallisuuskatsauksen aineistossa Kosta ym. (2015) tutkimuksen mu-
kaan vanhemmat kaipasivat henkista tukea muun muassa kirkon yhteisolta,
mutta vastaavaa toivetta ei esiintynyt muissa aineistoksi valikoituneissa tutkimuk-

sissa.

6.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tama opinnaytetyo on tehty hyvan tieteellisen kaytannon periaatteita noudattaen.
Hyvaan tieteelliseen kaytantoon kuuluu muun muassa tiedeyhteison tunnusta-
mien toimintatapojen, kuten rehellisyyden, tarkkuuden ja huolellisuuden noudat-
taminen seka tieteellisen tutkimuksen kriteerien ja eettisesti kestavien menetel-
mien noudattaminen kaikissa tutkimuksen vaiheissa (Tutkimuseettinen neuvotte-
lukunta 2012, 6-8). Lisaksi hyva tieteellinen kaytanto pitaa sisallaan tieteellisen
tiedon luonteeseen kuuluvan toiminnan noudattamisen, muiden tyon ja saavutus-
ten kunnioittamisen viittaamalla kaytettyihin julkaisuihin asianmukaisella tavalla,
tutkimuksen suunnittelun toteutuksen ja raportoinnin tallentamisen tieteellisen tie-
don vaatimusten mukaisesti, tutkimusluvan hankkimisen, tutkimukseen osallistu-
vien tahojen oikeuksista ja velvollisuuksista sopiminen seka rahoituksen selvitta-

minen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6-8).

Tassa opinnaytetydssa on noudatettu rehellisyytta, tarkkuutta ja huolellisuutta
seka eettisesti kestavia menetelmia koko prosessin ajan. Kirjallisuuskatsaus teh-
tiin avoimesti ja objektiivisesti, eika sisdan otettuja tutkimuksia valikoitu tutkimus-
ten tulosten perusteella eika tiettyja tuloksia suosien. Lahdemerkinnat on laadittu

Tampereen ammattikorkeakoulun kirjallisen raportoinnin ohjeen mukaisesti ja
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opinnaytetyd on saatavilla tieteellisen tiedon kriteerien mukaisesti julkaistuna.
Opinnaytetyosta ei aiheudu ylimaaraista haittaa tai karsimysta tutkimuksen koh-
teille, eika tassa kirjallisuuskatsauksessa kasitelty salassa pidettavia tietoja tai
henkilotietoja. Kirjallisuuskatsaukseen haettiin tutkimuslupa Tampereen ammat-
tikorkeakoululta ja kustannuksista vastaamisesta sovittiin kaikkien osapuolien

kanssa etukateen.

Taman opinnaytetyon luotettavuutta lisaa se, etta kirjallisuuskatsauksen aineis-
ton luotettavuus arvioitiin Kangasniemi ym. 2015 laadunarvioinninkriteerien mu-
kaisesti (Liite 2). Opinnaytetyéhon valittiin useita hieman eri nakdkulmasta tehtyja
tutkimuksia, esimerkiksi tutkimukset on tehty samasta aiheesta, mutta eri kohde-
ryhmalle, kuten eri perheen jasenille tai eri maiden kansalaisille. Lisaksi taman
opinnaytetyon luotettavuutta lisda se, etta kirjallisuuskatsaukseen sisaan otetta-
vat tutkimukset ovat peraisin useammasta eri tietokannasta ja tietokannoissa on
mukana maailmanlaajuisia tietokantoja, eika kaytossa ole pelkastaan pienen

maan, kuten Suomen, aineistoa.

Opinnaytetyon luotettavuutta puolestaan heikentaa se, ettd suurin osa aineis-
tosta on englanniksi, jolloin sisaan otettavien tutkimusten maara pienenee, kun
esimerkiksi espanjankieliset tutkimukset eivat paase mukaan tahan kirjallisuus-
katsaukseen. Lisaksi tutkimustulokset joudutaan kdantamaan englannin kielesta
suomen kielelle, jolloin tulkinnassa saattaa esiintya sanojen valisia savyeroja.
Kansainvalisissa tutkimuksissa on myds huomioitava se, kuinka hyvin niiden tu-
loksia voidaan siirtdd sopimaan suomalaiseen yhteiskuntaan ja Suomessa an-

nettavaan hoitoon.
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Liite 1. Tiedonhaun kuvaus
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Hakukoneet:

Cinanhl, haku 1: n=70

Cinahl, haku 2: n= 23

Nursing & allied health database:
n=15

Medline: n=541

Medic: n=90

Rajaukset:

- Alle 10 vuotta vanhat tutkimukset
- Kieli englanti
- Koko teksti saatavilla

Mukaan otettavat tutkimukset:
Cinahl, haku 1: n=4

Cinahl, haku 2: n=2

Nursing & allied health database:
n=1

Medline: n=1

Medic: n=0

Yhteensa: n=8

Poissulku syyt:

- Eivat liittyneet aiheeseen

- Kohteena sairaat lapset, ei heidan per-
heensa

- Eivat olleet alkuperaistutkimuksia tai olivat
kirjallisuuskatsauksia

- Lapset eivat kuuluneet tutkimukseni ika-
ryhmaan

- Tutkittu vanhempia ja heidan kokemuksi-
aan verrattuna terveiden lasten vanhempiin
esim. stressinmaaraa, mutta ei heidan kai-
paamaansa tukea stressiin

- Tutkittu jonkun tietyn toimintamallin vaiku-
tusta sydansairaan lapsen ja taman per-
heen hyvinvointiin

- Sama tutkimus useampaan kertaan haku-
tuloksissa

- Lilan vanha tai uusi julkaisu, jonka koko-

tekstiin Tamkilla ei paasya
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Liite 2. Laadun arviointi

Tekijat, vuosi,

maa

Bo Ryeong Lee & Hyun Young Koo. 2020. Etelad Korea

Tutkimuksen tar-

koitus

Tutkia minkalaisia koulutuksellisia apuja sydansairaiden vauvojen ja taaperoiden vanhemmat

tarvitsevat sairaalasta kotiutumisen jalkeen

Aineisto ja mene-

telmat

8 vanhempaa haastateltiin ja 171 vanhempaa vastasivat netissa kysymyksiin. Tulokset analy-

soitiin kvalitatiivisesti.

Keskeiset tulok-
set

16,4 % vanhemmista oli saanut koulutusta sydanvikaisen lapsen kanssa kotona parjaamiseen
kotiutumisen jalkeen. Syyna tahan oli riittdmaton maara mahdollisuuksia ja tietoa. 97,1 % van-
hemmista olisivat tarvinneet koulutusta, joka olisi saatavilla vield kotonakin liittyen lapsen oirei-
den kanssa parjaamiseen ja ennusteeseen ja sydanvian vaikutuksesta lapsen kasvuun ja kehi-
tykseen.

Laadun arviointi-
asteikko:

hyva (h),
tyydyttava (t),

ei raportoitu (e)

(h) Tarkoitus ja ndkokulma selkeasti maéaritelty

(h) Tutkimussuunnitelma asianmukaisesti maaritelty
(h) Asianmukainen tutkimusmetodi

(h) Tasmallinen teoreettinen lahtokohta

(t) Rajoitukset esitelty

(h) Paatelmista keskusteltu

Tekijat, vuosi,

maa

Sjostrom-Strand, A. & Terp, K. 2019. Ruotsi.

Tutkimuksen tar-

koitus

Kuvailla vanhempien kokemuksia siitd, kun heidan lapsellaan on sydanvika ja lapsi joutuu avo-
sydanleikkaukseen.

Aineisto ja mene-

telmat

10 vanhemman haastattelu, jonka tulokset analysoitiin sisallénanalyysimenetelmalla

Keskeiset tulok-

set

Tulokseksi saatiin nelja paakategoriaa: uskon pysyminen, leikkauksen kokeminen k&annekoh-

tana, nahda teho-osasto ahdistuksen ja pelon kannalta, kasitys tuesta

Laadun arviointi-
asteikko:

hyva (h),
tyydyttava (t),

ei raportoitu (e)

(h) Tarkoitus ja nakdkulma selkeasti maaritelty

(h) Tutkimussuunnitelma asianmukaisesti maaritelty
(h) Asianmukainen tutkimusmetodi

(h) Tasmallinen teoreettinen lahtokohta

(h) Rajoitukset esitelty

(h) Paatelmista keskusteltu
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Tekijat,

maa

vuosi,

Williams ym. 2019. Kanada

Tutkimuksen tar-

koitus

Tutkia vanhempien kokemuksia lapsen sydansairauden diagnosoinnin aikaan seka sita, mita he
kokivat auttavan lasta paranemaan, olevan tukipilareita seka tunnistamaan tarpeita tulevaisuu-

den hoitomalleille

Aineisto ja mene-

telmat

26 vanhempaa vastasivat netissa kyselyyn, jonka lisaksi lapset luokiteltin sairauden mukaan

riskiluokkiin ja perhe sosiaalisiin riskiluokkiin

Keskeiset tulok-

set

5 teemaa: hoitotiimi pelasti lapseni elaman, lapseni tulee olemaan okei, ei turvassa, tuen opti-
mointi lapselleni ja minulle ja mika edelleen haittaa toimintaa. tarve paremmalle henkiselle tuelle
itselle ja lapselle, tarve vanhemmuuden taitoja ja itsevarmuutta kehittaville ohjelmille seka tarve

etdisyydelle ja ajalle pois tdista.

Laadun arviointi-
asteikko:

hyva (h),
tyydyttava (t),

ei raportoitu (e)

(h) Tarkoitus ja nakokulma selkeasti maaritelty

(h) Tutkimussuunnitelma asianmukaisesti maaritelty
(h) Asianmukainen tutkimusmetodi

(h) Tasmallinen teoreettinen lahtokohta

(t) Rajoitukset esitelty

(h) Paatelmista keskusteltu

Tekijat,

maa

vuosi,

Kosta ym. 2015. Australia.

Tutkimuksen tar-

koitus

Tutkia sydansairaiden lasten vanhempien kokemuksia haastavista asioista sairaalan aikana
seka sitd, mita asioita he haluaisivat muuttaa tai kokivat helpottavina tekijéina sairaalahoidon

aikana

Aineisto ja mene-

telmat

154 vanhempaa haastateltiin, joista tehtiin teema ja taajuusanalyysit

Keskeiset tulok-

set

Vanhemmat kokivat haastavina paivittdisen elaman yllapitdmisen lapsen sairaalahoitojen ai-
kana. Vanhemmat pitivat tarkeind myds mahdollisuutta olla hauras seka riittavia resursseja, tie-
don maaraa ja laatua seka emotionaalista tukea. Merkittavin tuen lahde haastavina aikoina van-

hemmille oli sairaalan henkil6kunta.

Laadun arviointi-
asteikko:

hyvi (h),
tyydyttava (t),

ei raportoitu (e)

(t) Tarkoitus ja nakokulma selkeasti maaritelty

(h) Tutkimussuunnitelma asianmukaisesti maaritelty
(h) Asianmukainen tutkimusmetodi

(h) Tasmallinen teoreettinen lahtdkohta

(t) Rajoitukset esitelty

(h) Paatelmista keskusteltu




42

Tekijat,

maa

vuosi,

Hoffman ym. 2020. USA.

Tutkimuksen tar-

koitus

Tarkoituksena oli tutkia synnynnaisesta sydanviasta kéarsivien lasten isien stressia ja mahdolli-

suuksia ennaltaehkaistéa seka vahentad vanhemman mielenterveyden ongelmia.

Aineisto ja mene-

telmét

Yammer-nimisen nettisivun avulla. Synnynnaisesta sydanviasta kéarsivien nuorten lasten isat (ja

aidit). Nettisivuilla vastattiin 6 kuukauden ajan avoimiin laadullisiin kysymyksiin (37 kpl).

Keskeiset tulok-

set

Isien kokeman stressin aiheuttajat voitiin jakaa neljadn teemaan: sosiaaliset odotukset isyydesta
ja maskuliinisuuden standardeista, tasapainottelu tyon ja perheen velvollisuuksien valilla, tunne
epatasavertaisuudesta hoitoon osallistumisessa ja tuen puutteeseen. Vahentaakseen naiden
stressitekijoiden vaikutusta isat suosittelivat, etta hoitotiimit tiedostaisivat ja normalisoisivat lap-
sen synnynnaisen sydanvian vaikutusta isiin, tarjoaisivat tukea tyon ja perheen velvollisuuksien
tasapainottamiseen, suosittelisivat ja tukisivat isien tietamysta ja sitoutumista seka tarjoaisivat

muodollista ja epdmuodollista apua isille.

Laadun arviointi-
asteikko:

hyva (h),
tyydyttava (t),

ei raportoitu (e)

(h) Tarkoitus ja nakokulma selkeasti maaritelty

(h) Tutkimussuunnitelma asianmukaisesti maaritelty
(h) Asianmukainen tutkimusmetodi

(t) Tasmallinen teoreettinen lahtékohta

(h) Rajoitukset esitelty

(h) Paatelmista keskusteltu

Tekijat,

maa

vuosi,

Barreto ym. 2016. Brasilia.

Tutkimuksen tar-

koitus

Ymmartda synnynnaisen sydanvian omaavien lasten vanhempien kokemuksia, mukaan lukien
tunteita, vastoinkaymisia ja odotuksia.

Aineisto ja mene-

telmat

Aineisto kerattiin lasten tehohoidon yksikdssé synnynnadisen sydanvian omaavien lasten van-
hemmilta (N=11) semi-strukturoidulla haastattelulla

Keskeiset tulok-

set

Vastauksissa esiintyi viittd teemaa: valmistautumattomuus ongelman kohtaamiseen, tunteiden
mukaan huomioiminen, tekijat, jotka hankaloittavat ongelman kohtaamista, tekijat, jotka helpot-

tavat ongelman kohtaamista ja hengellisyys

Laadun arviointi-
asteikko:

hyvi (h),
tyydyttava (t),

ei raportoitu (e)

(h) Tarkoitus ja ndkokulma selkeasti maaritelty

(h) Tutkimussuunnitelma asianmukaisesti maaritelty
(h) Asianmukainen tutkimusmetodi

(h) Tasmallinen teoreettinen lahtdkohta

(t) Rajoitukset esitelty

(h) Paatelmista keskusteltu
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Tekijat,

maa

vuosi,

Wei. 2015. USA.

Tutkimuksen tar-

koitus

Kuvata vanhempien kokemuksia ja nakékulmaa, kun heilld on sydanlapsi

Aineisto ja mene-

telmét

Kuvaileva ilmioén tutkimus. 13 vanhemman haastattelu.

Keskeiset tulok-
set

Aluksi shokki kuulla lapsen sydanviasta, kysymykset siitd, mika sydanvian aiheutti, toive sydan-
vian korjautumisesta itsestdan, ongelmat leikkaukseen menemiseen liittyvassa paatoksente-
ossa, haasteet lapsen antamisessa leikkaustiimille, tuskallinen odotusaika lapsen ollessa leik-
kauksessa, kun lapsen uudelleensyntyminen leikkauksen jalkeen, helpotus lapsen nahdessa

ensimmaista kertaa leikkauksen jalkeen, sydanvian kokeminen siunaukseksi perheelle,

Laadun arviointi-
asteikko:

hyva (h),
tyydyttava (t),

ei raportoitu (e)

(h) Tarkoitus ja nakokulma selkeasti maaritelty

(h) Tutkimussuunnitelma asianmukaisesti maaritelty
(h) Asianmukainen tutkimusmetodi

(h) Tasmallinen teoreettinen lahtdkohta

(h) Rajoitukset esitelty

(h) Paatelmista keskusteltu

Tekijat,

maa

vuosi,

Gramszlo ym. 2020. USA.

Tutkimuksen tar-

koitus

Tunnistaa vanhempien mieltymyksia psykososiaalisen tuen tarpeiden rakenteelle ja tavoitteelle

perheissa, joissa on synnynnaisesti sydansairas lapsi

Aineisto ja mene-
telmat

Yhdistelmétutkimus lastensairaalassa Mid-Atlanticalla. N=34, 20 aitia ja 14 isda. Tutkimuksessa
suoritettiin semistrukturoitu haastattelu, jonka lisaksi korttilajittelun perusteella vanhemmille va-

littiin psykososiaalinen ohjelma kokeiluun.

Keskeiset tulok-
set

Vanhempien mielesta psykososiaalisen valiintulon tulisi tukea vanhemmuutta lapsen hoidossa,
edistdd vanhempien omaa hyvinvoinnista huolehtimista ja helpottaa ammattilaisten kanssa
kanssakaymista, valmistella vanhempia mahdollisiin tuleviin kotiutumisen jalkeisiin komplikaati-
oihin, tarjota koulutusta lapsen neurologisesta kehittymisestd seka helpottaa vanhempia vas-
taanottamaan sosiaalista tukea. Vanhemmat raportoivat tarvitsevansa selkea rakenteista tukea
lapi lapsen hoidon lyhyiden interventioiden, henkildkohtaisen yksildllisen tai pienemmissa ryh-

missa tapahtuvan tuen sekd moniammatillisen yhteistyén yhdistamista.

Laadun arviointi-
asteikko:

hyva (h),
tyydyttava (t),

ei raportoitu (e)

(h) Tarkoitus ja ndkdkulma selkeasti maaritelty

(h) Tutkimussuunnitelma asianmukaisesti maaritelty
(h) Asianmukainen tutkimusmetodi

(t) Tasmallinen teoreettinen Iahtdkohta

(h) Rajoitukset esitelty

(h) Paatelmista keskusteltu
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Alkuperainen ilmaisu

Pelkistykset

Alaluokka

that

needed reliable, easy-

expressed they
tounderstand, open and
accessible, and visual

information. (T1)

Tarve luotettavalle, hel-
posti ymmarrettavalle,
avoimelle, saatavilla ole-
valle ja visuaaliselle tie-

dolle. T1

Sopivassa  muodossa

olevan tiedon tarve

responses could be cat-
egorized into general as-
pects about CHD, the
CHD,
symptoms of CHD and

prognosis  of
responses, regular
check-ups, and growth

and development. (T1)

Tiedon tarve yleisesti
synnynnaiseen sydanvi-
kaan liittyen. T1

Tarve tietdd ennuste
synnynnaiselle sydanvi-
alle. T1

Tiedon tarve synnynnai-
sen sydanvian oireista ja
hoidosta. T1

Tiedon tarve kasvuun ja
kehitykseen liittyen. T1
Tarve saanndllisille kont-

rollitarkastuksille. T1

Sairauteen ja hoitoon liit-

tyvan tiedon tarve

Sairauteen ja hoitoon liit-

tyvan tiedon tarve

Sairauteen ja hoitoon liit-

tyvan tiedon tarve

Sairauteen ja hoitoon liit-
tyvan tiedon tarve
Tarve voinnin ja sairau-

den tilan arvioinnille

These variables were of-
ten positive, including
the strength from family,
friendships, and online
connections with other
parents enduring similar

life situations. (T3)

Tarve perheen ja ysta-

vien tuelle. T3

Tarve toisten samassa
tilanteessa olleiden van-

hempien tuelle. T3

Ei ammattilaisen antama

henkisen tuen tarve

Vertaistuen tarve
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Alaluokat

Paaluokka

Sairauteen ja hoitoon liittyvan tiedon

tarve

Sopivassa muodossa olevan tiedon

tarve

Tukeen liittyvan tiedon tarve

Hoitoon liittyvan ohjaamisen sen

tarve

Tiedon ja koulutuksen tarve

Tarve saada olla sairaalassa

Tuen tarve kaytannon asioissa

Tarve osallistua hoitoon ja paivittaisiin

toimiin

Tyohon ja tydssa kaymiseen liittyvan

tuen tarve

Taloudellisen tuen tarve

Vanhemmuuden taitojen tukemisen

tarve

Arjessa tukemisen tarve

Tarve voinnin ja sairauden tilan arvi-

olle

Moniammatillisen yhteistyon tarve

Toive jatkuvasta huolenpidosta

Riittavien resurssien tarve

Vertaistuen tarve

Ammattilaisen tarjoaman henkisen

tuen tarve

Ei ammattilaisen tarjoaman henkisen

tuen tarve

Henkisen tuen tarve

Emotionaalisen tuen tarve

Vanhempien toiveiden kunnioittami-

sen tarve

Tasapuolisen kohtelun tarve

Perhekeskeinen ilmapiirin tarve

Asianmukaisen kohtaamisen tarve




