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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten lapsen synnynnainen sydansairaus vaikuttaa

vanhempien parisuhteeseen. Aihe rajattiin koskemaan sydanlasten vanhempien parisuhdetta.

Opinnaytetyon tulosten perusteella on tarkoitus laatia synnynnaisesti sydansairaan lasten van-
hemmille esite vertaistuesta ja voimavaroista, joilla voidaan yllapitaa parisuhdetta vaikeassa

tilanteessa. Tavoitteena oli saada opinnaytetyon tuloksista tukea omaan tyohon tulevana ter-
veydenhoitajana.

Tyo tehtiin tyoelaman kehittamiseksi yhteistyossa Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kanssa. Tutki-
musaineisto kerattiin synnynnaisesti sydansairaiden lasten vanhemmilta internetin suljetulta
keskustelupalstalta. Aineistonkeruumenetelmana toimi verkkotutkimus. Saatu tutkimusai-
neisto analysoitiin induktiivista sisallonanalyysia kayttaen.

Tuloksista tuli ilmi, etta suurin osa vastanneista koki parisuhteen olevan syvempi ja vahvempi
kuin ennen sydanlapsen syntymaa. Heista alle puolet kokivat ajan puutteen haasteena, jonka
vuoksi parisuhde jai lapsen sairauden varjoon. Tutkimuksesta nousi esille parisuhdetta vahvis-
tavina tekijoina yhteisen kokemuksen tunne, yhteenkuuluvuus ja arjen voimavarat, kuten yh-
dessa asioista puhuminen, puolison tuki ja jaksamisen vuorottelu. Lapsen sairaudentilan va-
kiinnuttua vanhemmat kokivat kykenevansa viettamaan normaalia perhe-elamaa. Kukaan vas-
tanneista ei ollut paatynyt eroon.

Vanhemmille kerrotaan yleisesti paljon informaatiota lapsen sairaudesta, jonka vuoksi avoter-
veydenhuollossa tulisi kiinnittaa entista enemman huomiota vanhempien parisuhteen yllapi-
toon ja hoitoon. Kehittamisehdotus avoterveydenhuollon hoitohenkilokunnalle voisi olla van-
hempien tuen tarpeen ja avun tarjoamisen huomioiminen nykyista enemman myos alkujarky-
tyksen jalkeen. Vanhemman huoli on kuitenkin aina lasna, vaikka lapsi voisikin talla hetkella
paremmin.

Asiasanat: Lapsen synnynnainen sydansairaus, parisuhde, parisuhteen hoito, pitkaaikaissairaan
lapsen hoito
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The aim of this thesis was to find out how children’s congenital heart disease affects their
parents’ relationship. The topic was restricted to the relationship of the parents whose chil-
dren are diagnosed with congenital heart disease. A guide will be written for the parents with
children suffering from congenital heart disease based on the results of this thesis. The guide
will discuss the role of peer support and resources in maintaining a relationship in a challeng-
ing situation. The aim was also that the thesis results could support the authors’ future work
as public health nurses.

The study was carried out to in co-operation with Finnish Association for Heart Children and
Adults. The research data provided by the parents of children with congenital heart disease
was collected from a closed Internet forum. This was a social network study, and the data
was analysed using content analysis.

The results revealed that the majority of the respondents felt that their relationship was
deeper and stronger than before the birth of the child with congenital heart disease. Less
than half of the respondents experienced the lack of time due to which the parents’ relation-
ship was overshadowed by the child's illness challenging. The study revealed factors such as
sharing the same emotions, solidarity and common resources such as talking things together,
spousal support and coping rotation. When the child’s condition had stabilized, the parents
felt they were able to spend a normal family life. None of the respondents had divorced.

In general, parents receive a lot of information about the child's illness, which is why primary
healthcare should pay more attention to the maintenance and care of the parents’ relation-
ship. The authors’ proposal for development is that the nursing staff should take into account
the need to provide assistance to the parents also after the initial shock, because the par-
ents’ concern for the child is always present, even if the child’s condition has improved.

Keywords: Children’s congenital heart disease, relationship, taking care of a relationship, tak-
ing care of a child suffering from a long-term illness
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1 Johdanto

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten lapsen synnynnainen sydansairaus vaikuttaa
vanhempien parisuhteeseen. Aihe rajattiin koskemaan sydanlasten vanhempien parisuhdetta.
Tavoitteena oli saada opinnaytetyon tuloksista tukea omaan tyohon tulevana terveydenhoita-
jana. Opinnaytetyon tulosten perusteella on tarkoitus laatia synnynnaisesti sydansairaan las-
ten vanhemmille esite vertaistuesta ja voimavaroista, joilla voidaan yllapitaa parisuhdetta
vaikeassa tilanteessa. Ty0 tehtiin tyoelaman kehittamiseksi yhdessa Sydanlapset ja -aikuiset

ry:n kanssa.

Kaikkialla maailmassa rakenteellisia sydanvikoja esiintyy lahes vakiomaara, jolloin noin kah-
deksalla tuhannesta vastasyntyneesta on rakenteellinen sydanvika (Sydanlapset ja -aikuiset
2016). Vanhemmuus itsessaan muuttaa elamaa ja parisuhdetta, jolloin synnynnaisesti
sydansairaan lapsen saaminen muuttaa mahdollisesti sitakin enemman. Sydanlapsen
erityistarpeet luovat vanhemmille monenlaisia paineita ja niihin halutaan saada tukea talla

opinnaytetyolla.

Vanhempien kokemat tunteet ovat sallittuja ja jokaisella on oma tapansa kasitella vaikeita
asioita elamassa. Opinnaytetyon teoreettisessa osassa tuodaan esille, millaisia asioita synnyn-
naisesti sydansairaan lapsen arkeen ja elamaan voi sisaltya. Vanhemmuus on elinikaista, ela-
vaa ja muuttuvaa. Vanhemmuuden kaari kasittaa elamansa ensimmaista lasta odottavista van-
hemmista aina kotoa pois muuttavaan nuoren vanhempiin. Aikaisemmista tutkimuksista, jotka
oli suunnattu pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmille, nousivat esille vanhempien tunteiden
ristiriidat, huolet pitkaaikaissairaan lapsen sisaruksista, tyoasiat ja talous seka yleinen jaksa-
minen. Taman pohjalta nousi kiinnostus selvittaa nimenomaan, miten sydanlapsi vaikuttaa pa-

risuhteeseen.



2  Lapsen synnynndinen sydansairaus

Suomeen syntyy vuodessa noin 550 lasta, joilla on rakenteellinen synnynnainen sydanvika.
Heista kaksi kolmasosaa tarvitsee leikkaushoitoa ja jo leikatuista viidesosa tarvitsee uusinta-
leikkauksen tai uusintaleikkauksia. Suomessa on yli 10 000 synnynnaisesti sydanvian vuoksi lei-
kattua lasta ja aikuista (Heikkila, Kupari, Airaksinen, Huikuri, Nieminen, Peuhkurinen 2008,
970- 971). Heidan maaransa lisaantyy viidella prosentilla vuosittain tehostuneen hoidon joh-
dosta (Makijarvi, Kettunen, Kivela, Parikka, Yli-Mayry 2011, 518).

Synnynnaisen sydanvian syy on yleensa tuntematon. Sydamen kehityshairio, joka tapahtuu
raskauden kolmen ensimmaisen kuukauden aikana, johtaa sydamen rakennevikaan. Sydamen
kehitysta voivat haitata aidin raskauden aikana kayttamat tietyt laakkeet, infektiosairaudet
tai runsas alkoholin kaytto. Yleisin syy on kuitenkin sattuma (Wallgren 1999, 58). Kun perhee-
seen syntyy synnynnaisesti sydansairas lapsi, sydanvian riski seuraavalla lapsella kasvaa n. 2-3
% (Heikkila ym. 2008, 970- 971).

Yleisimmat synnynnaiset sydanviat ovat kammiovaliseinan aukko (VSD) ja eteisvaliseinaaukko
(ASD), avoin valtimotiehyt (PDA), eteis-kammiovaliseinaaukko (AVSD), aortankaaren ahtauma
eli aortan koarktaatio (COA), aortan ja keuhkovaltimon ahtaumat (AS, PA), suurten suonten
transpositio (TGA), vajaa kehittynyt sydamen vasen puoli (HLHS) seka Fallot 'n tetralogia
(TOF) (Sydanlapset ja -aikuiset 2016). Lisaksi moniin oireyhtymiin ja kromosomipoikkeavuuk-
siin liittyy sydanvikoja, esimerkiksi CATCH-22-oireyhtymassa lahes kaikilla on sydanvika. Dow-

nin oireyhtymassa lahes puolella on jokin sydanvika. (Heikkila ym. 2008, 971.)

Ei ole olemassa kahta samanlaista sydanvikaa, vaikka lapsilla olisikin sama diagnoosi. Saman
diagnoosin omaavalla lapsella voi olla vain hyvin pienia vaivoja, kun taas toisella vaikea inva-
liditeetti sydanviasta johtuen. Synnynnainen sydanvika on yleisnimitys monille sadoille erilai-

sille sydamen ja suurten verisuonien rakennevioille. (Wallgren 1999, 58.)

2.1 Synnynnaisen sydanvian oireet

Sydanvian oireet riippuvat lapsen iasta ja sydanvian laadusta. Kriittisesti sairaan vastasynty-
neen tai imevaisikaisen lapsen oireiden taustalla voi olla sydanvika, joka ilmenee silloin kun
avoin valtimotiehyt sulkeutuu ja sen aukiolosta riippuvainen sydanvika alkaa oireilla. Talloin
oireet tulevat paivien tai runsaan viikon kuluessa syntymasta. (Rajantie, Mertsola, Heikin-
heimo 2010, 403.)

Epailys vastasyntyneen sydanviasta alkaa, kun lapsella ei tunnu reisipulssia tai hanelta mita-

taan alentuneita hapen osapaineita. Vauvoilla sydanvikaan voi viitata lapsen huono kasvu,



syomisvaikeudet, hikoilu rasituksessa ja hengitysvaikeudet. Sydanvikaan liittyy usein myos sy-
damesta kuuluva sivuaani. Lapsella voi olla sydanvika, vaikka sivuaanta ei kuuluisikaan. Huo-
mattava osa lapsilta kuuluvista systolisista sivuaanista on vaarattomia. Lapsilla on harvoin rin-
takipua sydanvian oireena (Heikkila ym. 2008, 970). Sentraalinen syanoosi, jota on huulissa,
kielessa, keholla ja kynsien alla viittaa aina sydanvikaan, joskin alle kahden kuukauden ikai-
sen lapsen ajoittainen sinisyys pelkastaan suun ymparilla on viaton ilmio. (Rajantie ym. 2010,
403.)

Sydanvian oireena voi olla sydamen vajaatoiminnan oireet. Vajaatoiminnassa sydan ei jaksa
pumpata elimiston tarpeisiin vaativaa maaraa verta. Vajaatoiminnan oireina voivat olla liialli-
nen painon nousu, epanormaali tihea hengitys, raajojen viileys ja turvotukset. Lapsi on kyl-

man hikinen eika jaksa syoda. (Koistinen ym. 2009, 263.)

Sydanlapsen oireet voivat vaihdella vakavasta sairaudesta oireettomuuteen. Osa lapsista lei-
kataan ja joidenkin lasten oireita vain seurataan kontrolleilla. Joillekin joudutaan tekemaan
sydamensiirto. Joku lapsista kuolee, toinen vammautuu leikkauksessa ja toiset selviavat

(Wallgren 2000, 39). Suuri osa sydanleikkauksen lapi kaynneista lapsista ja nuorista voi hyvin
ja heidan suorituskykynsa on hyva. Varhaislapsuudessa tehty sydamen korjausleikkaus vaatii
saannollista seurantaa. Vaikka yksinkertaisen sydamen rakennevian ennuste on hyva ja myo-
haissairastavuus on melko vahaista, voi niihin liittya myohaisoireita, jotka vaativat jatkotoi-

menpiteita. (Makijarvi ym. 2011, 525.)

2.2 Synnynnaiseen sydanvikaan liittyvat tutkimukset

Kun lapsella epaillaan sydanvikaa, lapselle tehdaan paljon erilaisia tutkimuksia vian selvitta-
miseksi. Nama tutkimukset tehdaan myos jatkossa sairauden ja voinnin seurannan vuoksi. Lap-
selta tutkitaan pituus ja paino. Verenpaine mitataan kaikista raajoista. Pulssin tunnustelulla
ja laskemisella saadaan lisatietoja lapsen voinnista. Happisaturaatiomittaus kertoo veren hap-
pipitoisuuden. Maksan koko tunnustellaan ja kaulalaskimoiden tayttymisaste tarkistetaan.
Stetoskoopilla kuunnellaan lapsen sydanaanet, josta voidaan todeta mahdolliset sydamen si-
vuaanet. (Wallgren 2006, 96.)

Tavallisimmat laboratoriokokeet ovat hemoglobiini (Hb), punasolumaara (Er), hematokriitti
(Hkr), valkosolujen maara (Leuc), verihiutaleiden maara (Tromb) seka C-reaktiivinen proteiini

(CRP). Lisaksi tutkitaan veren happi-emas-tasapaino. (Wallgren 2006, 96 - 97.)

Keuhkojen rontgenkuvasta nakyy sydamen koko, muoto, mahdolliset infektiot keuhkokudoksen
alueella seka mahdollinen pleuraneste. EKG eli sydanfilmi kertoo sydamen rytmin. Holter on

sydamen rytmin pitkaaikaisseuranta, joka kestaa yleensa 24h. Sydamen ultraaanitutkimus on



keskeisessa roolissa sydanvikaa tutkittaessa. Laitteiden kehittyessa se on korvannut lahes ko-
konaan sydanvian diagnosoinnissa sydamen katetrointitutkimuksen. Sydamen katetroinnissa
saadaan selville laskimo- tai valtimoteitse sydamen oikean puolen tai vasemman puolen viat
seka paineolosuhteet ja happisaturaatiot. Naiden lisaksi voidaan joutua kuvantamaan varjoai-
netutkimuksella. (Koistinen ym. 2009, 263 - 264.)

Magneettitutkimuksella (MRI) voidaan selvittaa sydamen toimintaa seka lappien ja verisuonten
virtauksia. Tietokonetomografian avulla saadaan kolmiulotteisia kuvia sydamesta, joka auttaa
kirurgeja hahmottamaan lapsen suoniston tilannetta jatkotutkimuksia ja hoitomuotoja ajatel-
len. (Wallgren 2006, 108 - 109.)

Kliinisen rasituskokeen avulla voidaan selvittaa, miten sydan toimii ruumiillisen rasituksen ai-
kana. Kliinisessa rasituskokeessa potilas polkee kuntopyoraa, jonka rasittavuutta nostetaan
asteittain siihen saakka, missa tavoitetaan potilaan maksimaalinen rasituskyky ja potilas uu-
puu. Testin aikana potilaalta seurataan pulssia, verenpainetta ja EKG:ta. Kokeen avulla voi-
daan mitata suorituskykya ja samalla saadaan selvyys, lisaantyvatko vai haviavatko potilaalla

olevat rytmihairiot rasituksen aikana. (Wallgren 2006, 107.)

2.3 Sydanlapsen ja -nuoren hoito

Sydanvikaisilla lapsilla on usein ongelmia syomiseen liittyvissa asioissa. Ongelmat voivat joh-
taa kasvun hidastumiseen. Imevaisikainen helposti vasyy syodessaan seka pulauttelee her-
kasti. Isomman lapsen ongelma voi olla ruokahaluttomuus. Kuitenkin energian tarve on suu-
rempi kuin terveella lapsella, jolloin ravintoterapeutti on usein perheen tukena ravitsemuk-
seen liittyvissa asioissa. Mikali lapsi rasittuu kovasti syodessaan, voidaan hanelle joutua laitta-
maan nena-mahaletku. Lapsen ollessa tarpeeksi vanha ymmartaakseen miksi letku laitetaan,
selitetaan asia niin lapselle kuin vanhemmillekin. Vanhemmille myos opetetaan nena-maha-
letkun turvallinen kaytto. Koska nesteytys on tarkeaa sydanlapsella, vanhemmille opetetaan
myos lapsen painon seuranta ennen ja jalkeen syomisen seka opastetaan nestelistan kaytto.
Sydanlapsella on usein huono aareisverenkierto. Se aiheuttaa kasien ja jalkojen viilenemista.
Toisaalta sydanlapset taas hikoilevat herkasti nukkuessaan ja pienestakin rasituksesta, jolloin

on kiinnitettava huomiota lapsen hyvaan hygieniaan. (Koistinen ym. 2009, 263.)

Sydanvikainen lapsi saa herkasti hengitystieinfektioita ja han voi joutua herkasti sairaalahoi-
toon infektion vuoksi. Sydanlapsi saattaa tarvita myos happilisaa etenkin infektioiden aikana.
Infektioherkkyydesta huolimatta lapsen kanssakaymista toisten ihmisten kanssa ei tarvitse ra-
joittaa, elleivat vanhemmat niin itse halua tehda, etenkin suurimpina epidemia-aikoina.
Sydanlapsen hampaiden ja suun huolto on tarkeaa suusta lahtevan infektion vuoksi, joka voi

aiheuttaa endokardiitin.
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Sydanlapsen liikkumista ja leikkimista ei tarvitse rajoittaa, koska lapsi yleensa itse osaa saa-
della lilkkumista vointinsa mukaan ja lepaa tarvittaessa. Sydanvian oireillessa kovasti, voi

psyykkinen ja motorinen kehitys hidastua. (Koistinen ym. 2009, 264 - 265.)

Varhaislapsuudessa leikattu lapsi kdy saannollisesti maaraaikaisseurannassa laakarilla
(Duodecim, 2016). Tulevana terveydenhoitajana tyon tavoitteena on perheiden ja perheen-
jasenten tuen tarpeen tunnistaminen ja varhainen tuen antaminen. Lisaksi tavoitteena on
tuen oikea-aikaisuuden jarjestaminen tai sen hankkiminen seka syrjaytymisen ehkaiseminen
ja terveyserojen kaventaminen (Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo, Uotila 2012, 85).
Taman paivan ennusteet ovat sydansairauksien hoidossa koko ajan paranemassa, leikkaus- ja
hoitomuotojen kehittyessa. Synnynnainen sydansairaus vaikuttaa koko elaman ajan, jonka
vuoksi potilaan verenkiertoa ja sydanta seurataan myohaismuutosten varalta. (Nieminen ym.
2008, 15-19.)

2.4 Laakehoito

Sydanlapsilla yleisesti kaytossa olevat laakkeet ovat nesteenpoistolaakkeet, rytmihairiolaak-
keet, sydamen muut tukilaakkeet seka veren hyytymiseen vaikuttavat laakkeet. Laakkeita
kayttavan sydanlapsen hoidossa on huomioitava lapsen voinnin seuranta laakityksen aikana.
Seurattavia asioita ovat lapsen paino, virtsaneritys, verenpaine, pulssi ja verenhyytymiseen
vaikuttava INR-arvo. Laakkeiden anto vaatii tarkkuuta, silla lapselle annettava laakemaara on
yleensa pieni. Laakkeen annossa on huomioitava lapsen ika, paino ja lapsen ruokailu, silla pie-
net lapset pulauttelevat herkasti, jolloin laake tulee antaa jo ennen ruokailua. (Koistinen ym.
2009, 265.)

3 Vanhemmuus

Vanhemmuus alkaa, kun parisuhteeseen tulee lapsi, joko luonnollisesti syntymalla tai adoptoi-
malla. Vanhemmuus on prosessi, jossa ymmarretaan vanhemmuuden merkitys; lapseen suh-
teen muodostaminen, vastuunottaminen ja yhdessa elaminen. Yhteisten pelisaantojen ja aja-
tusten puhuminen on vanhemmille tarkeaa jo ennen lapsen hankkimista. Odotukset, mieliku-
vat ja toiveet voivat olla erilaisia ja todellisuudesta poikkeavia. Kun oma lapsuus on ollut hy-
vaa, vaikuttaa se luonnollisesti positiivisella tavalla myos oman lapsen vastaanottamiseen.
Vanhemmuus tuo mukanaan parisuhteeseen uuden asian, tyon jakautumisen. Nainen ottaa
helposti roolin, jossa han ajattelee itse selviavansa, mutta on tarkeaa huomioida myos mie-

hen tuoma apu ja hanen oikeus lapsen hoitamiseen. (Hermanson 2007, 49.)
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Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyman (2015) kehittaman vanhemmuuden roolikartan
avulla vanhemmuus kuvataan selkeasti. Vanhemmuuden roolikartan mukaan vanhemman rooli
on toimia yhta aikaa muun muassa huoltajana, elaman opettajana, rakkauden antajana, rajo-
jen asettajana ja ihmissuhdeosaajana. Ei siis mitenkaan ihme, etta ensimmaisen lapsen saa-
minen on prosessi, johon vanhemmat tarvitsevat kasvuaikaa. Huoltajuus on tarkeaa ja se tur-
vaa perustarpeet kuten ravinnon, unen ja puhtauden lapselle. Yhtaan vahaisempi ei ole rak-
kauden antaminen, koska siihen perustuu lapsen itsetunnon kehitys. Arvoja ja taitoja van-
hempi opettaa elaman opettajana. Ihmissuhdeosaajana vanhempi on esimerkkina siina, miten
ihmisten kanssa toimitaan seka he ovat rajojen asettajana, joissa luodaan turva seka saannot.
Nama saattavat lapsen mielesta tuntua ikavilta, mutta ovat kuitenkin aina lapsen parhaaksi.
(Hermanson 2007, 68- 69.)

Vanhemmuus on elinikaista, elavaa ja muuttuvaa. Vanhemmuuden kaari kasittaa elamaa en-
simmaista lasta odottavasta vanhemmista aina kotoa pois muuttavaan nuoren vanhempiin.
Ensimmaista lastaan odottavan vanhemmilla on yhdeksan kuukautta aikaa valmistautua tule-
vaan. Mietityttavia asioita ovat mm. vanhempainvapaiden jakaminen, isovanhempien suhtau-
tuminen, omat harrastukset ja ajankaytto seka taloudellisten tukien hakeminen. Pienten las-
ten vanhempien elamaan voi yllatyksena tulla iso elamanmuutos, silla pieni lapsi vaatii paljon
vanhemmiltaan. Vanhemmille haastetta riittaa lapsen kehityksen tukijana, jolloin jaksaminen
voi olla koetuksella. Lapsuus on kaiken perustana sille, millainen ihminen lapsesta kasvaa.
Vastuu on siis iso. Koululaisen vanhemmalle tyon ja perheen yhdistaminen tuo haasteita ku-
ten, miten tukea pienen koululaisen kehitysta ja huomioida yksinaiset iltapaivat tai niiden

helpottaminen. (Vanhemmuuden kaari, MLL 2015.)

Murrosikaan tultaessa vanhemmuus tuo omat murheet eteen. Nuori itsenaistyy vahvasti ja jo-
kainen murrosikainen on omanlainen. Vanhemmuus on talloin keskusteluyhteyden pitamista ja
luottamusta seka itsenaistymisen tukemista. Kun ollaan lopulta tilanteessa, etta nuori muut-
taa kotoaan, saa vanhemmuus taas uuden roolin. Vanhempi voi kokea iloa, ahdistusta, surua
ja helpotustakin. Vanhemmuus on koettu, mutta jatkuu erilaisena; omiin lapsiin yhteyden pi-
tamisena, valittamisena ja jossain vaiheessa isovanhemmuutena. Kaaren lapikulkeminen tuo
esille kaikki mahdolliset tunteet ja niiden kasittely on tarkeaa. (Vanhemmuuden kaari, MLL
2015.)

4 Parisuhde

Vaestoliiton (2015) mukaan parisuhde on elamamme merkittavin ihmissuhde. Parisuhteen voi-
dessa hyvin, henkinen hyvinvointimme lisaantyy, mika nakyy myos lahiymparistossamme. Pari-
suhteen toimivuus ja hyvinvointi on koko perhetta yllapitava tukipilari. Parisuhde voi lain mu-

kaan olla avioliitto, avoliitto tai rekisteroity liitto. Hyvan ja avoimen parisuhteen kantava
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voima on keskustelu, yhteiset tavoitteet ja ajatukset. Hyva parisuhde on henkisesti ja fyysi-
sesti hyva. Parisuhteen haasteeksi koetaan usein se, miten osaa olla eri mielta kayttamatta

toista hyvaksi tai alistamatta toista. (Vaestoliitto 2015.)

Parisuhde voidaan jakaa vaiheisiin. Ensimmainen vaihe on rakastuminen. Toinen vaihe on
ihastuminen, jonka valossa kumppani nahdaan hyvin positiivisesta nakokulmasta. Toinen vaihe
on samalla itsenaistymisvaihe, jossa sitoudutaan toiseen ja yhteiseen elamaan. Tama on myos
vaihe, jossa parisuhde paatetaan. Nain voi tapahtua, jos on huomattu, ettei sovita ajatuksilta
yhteen tai ollaan liian erilaisia. Kolmas vaihe on rakkaus. Se on hyvaksymisen vaihe, jossa yh-
dessa sovituilla saannoilla eletaan ja hyvaksytaan toinen sellaisena, kuin han on. (Vaestoliitto
2015.)

Toimivan arjen saa parisuhteessa rakennettua osoittamalla rakkautta, arvostusta ja kunnioi-
tusta toiselle. Jokainen pari luo yhdessa oman kulttuurinsa. Kummankin historia vaikuttaa sii-
hen, millaisena asiat koetaan ja halutaan ymmartaa. Toisen lapsuudessa on saatettu puhua
paljon ja toisen lapsuudessa taas pienet kriisit on jatetty puhumatta. Parin tavoitteena on yh-
distaa naista hyva kokonaisuus, joka toimii yhdessa, kasvaen ainutlaatuiseksi parisuhteeksi.
(Vaestoliitto 2015.)

Hamalainen (2014, 158) kuvaa kirjassaan, miten suurin osa kokee tietamattomyytta avioliittoa
solmiessaan. Esimerkkina tasta han tuo esille ammattiin valmistumisen, johon opiskelemme
vuosia ja valmistuessa tiedamme, mihin olemme menossa. Parisuhteen alussa voitaisiin ko-
keilla samaa lahestymistapaa, jossa kerrotaan kriiseista ja karikoista, joita saattaa olla tu-

lossa matkan varrella parisuhteen normaalin vanhenemisen aikana.

Pitkaan parisuhteeseen uskoo suurin osa suomalaisista. Yhteinen nimittaja pitkalle parisuh-
teelle on suhteen hoitaminen, kunnioitus seka parisuhteen tietoinen yllapitaminen. (Kontula
2013, 37-38.) lhastumisen vaiheen loppuessa on loydettava yhteiset saannot ja voimavarat,
jonka varaan parisuhde rakennetaan. Parisuhde muodostaa yksikon eli perheen. Perheeksi
luetaan Tilastokeskuksen (2015.) mukaan yhdessa asuvat avio- tai avoliitossa olevat tai pari-
suhteensa rekisteroineet henkilot ja heidan lapsensa seka jompikumpi vanhemmista lapsineen
eli yksinhuoltajat. Perheeksi luetaan my0s avio- ja avopuolisot seka parisuhteensa rekisteroi-
neet henkilot, joilla ei ole lapsia. Samaa sukupuolta olevat ovat voineet rekisteroida parisuh-

teensa vuodesta 2002 lahtien. (Tilastokeskus 2015.)

Parisuhteen runkoa voidaan kuvata Parisuhteen roolikartalla (kuva 1). Roolikartassa kuvataan
parisuhteessa elavan viisi tarkeinta osa-aluetta. Kumppanuus kasittaa sitoutumisen ja arvos-
tuksen, suhteen vaalija keskustelun seka neuvottelun taidon. Rajojen kunnioittaja hyvaksyy ja

asettaa rajat suhteessa. Tama osa parisuhdetta on luottamuksen kulmakivi. Arjen sankarin
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rooli sisaltaa arjen pyorityksen taloudesta lastenhoitoon ja rakastajan rooli antaa hellyytta,
huomioi toisen ja nauttii suhteessa niin henkisesti kuin fyysisestikin. (Varsinais- Suomen las-

tensuojelukuntayhtyma 2016.)

PARISUHTEEN ROOLIKARTTA®

Parisuhteen viisi keskeista osa-aluetta

» ke gkustelija
- tunteiden ilmaisija
- twnteiden hywSksyj 3

= sitoutuja
- yhdessd kasvaja
- yhde=ssdolosta nautlija

= huomicon ottaia _ - antzeksiantaja

-y A Kumppani - ante sksipyytsi3
= anvostaja = mauvotelija

- loh dutiaja - mutiinizm tikoja

- aloitteen tekijd

- omien r3jojensa asettaja
- puclensa pitdjF
- taisen raje)en hywiksyjd

- itzens3 rakastaja

- tarpaidan haamisija
- hellyyd en antaja

- erootfsuuden luoja
- gekgisth nauttja

Rajojen
kaun nl()lttaja - luottamubise n rakentaja
- tilan antaja

- atillisyvydan gigtlijd

- tuthautamizen sietdjs - ilon 158
- tasap ainwilija - lastenhoitaj a ja -ka=svattaja
= wastuunkantaja = kotitdiden tekijd

ﬁ - rahan kayttd)E

EVARSINAIF-SUOMEN LASTERSUOJELUK UNTAYHT Y ME

Kuva 1: Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma 2016.

4.1 Parisuhteen voimavarat

Parisuhteet ovat erilaisia. Toiseen parisuhteeseen liittyy joustoa enemman kuin toiseen, tata
kutsutaan resilienssiksi. Resilienssi kuvaa parisuhteen kykya joustaa kriiseissa ja vaikeissa ti-
lanteissa seka palautua niista nopeammin normaaliin elamaan (Vaestoliitto 2016). Kommuni-
koinnin ja keskustelun on koettu olevan erittain iso osa parisuhteen voimavaroja ja tyytyvai-
syytta. Tyytymattomyys vastaavasti kasvaa, jos suhteessa ei kommunikoida (Ojamies 2006, 9-
10). Ojamiehen tutkimuksen mukaan (2006, 38) keskustelua pidetaan parisuhteessa erittain

tarkeana voimavarana.

Paajasen tekeman perhebarometrin mukaan (2003, 23-24) tarkeimpina asioina on kuvattu lap-
set, perhe-elama, koti ja parisuhde. Naiset ovat yleisesti hieman kotikeskeisempia kuin mie-
het. Miehille karkisijoille nousi edella mainittujen lisaksi myos harrastukset ja vapaa-aika.
Luottamus, arvostus ja kunnioitus ovat parisuhteen kantavat voimavarat. Lisaksi samankaltai-
set luonteenpiirteet, elamanarvot ja vahvat seka avoimet kommunikointitaidot ovat onnelli-
sen parisuhteen kulmakivia (Paajanen 2003, 27-29). Parisuhteissa toteutetaan yleisesti omia

haaveita tai unelmia. Suomalaisille parisuhteille on yleista molemminpuolinen rakkaus. Tama
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koetaan parisuhteen ehtona ja perustana. Luottamus ja uskollisuus ovat tarkein voimavara.

Uskollisuus ja onni siis nivoutuvat yhteen hyvassa parisuhteessa (Kontula 2009, 46-56).

Terveydenhoitajan tyokaluna neuvolassa voimavarojen tarkkailuun on mm. vauvaperheen ar-
jen voimavarat -lomake, joka on hyodyllinen kartoitettaessa lapsiperheen voimavaroja ja per-
heen jaksamista arjessa (THL 2016). Vanhempien parisuhteen laatu ja voimavarat vaikuttavat
koko perheeseen. Hyvinvoiva parisuhde takaa myos hyvinvoivan perheen. Laheisten tuki ja so-
siaaliset verkostot koetaan vanhemmuuden voimavarana. Parisuhdetta ja sen voimavaroja
taytyy tyostaa alkuihastuksen jalkeen mm. opettelemalla tuntemaan itseaan ja kehittamalla
pulmienratkaisu- seka viestintataitoja. Hyvan parisuhteen eteen nahdaan vaivaa vuosien saa-
tossa. Terveydenhoitajan on osattava tukea hyvaa parisuhdetta ja toimia ennaltaehkaisevasti

ristiriitojen muodostumisessa. (Lastenneuvolaopas 2004.)

4.2  Seksuaalisuus parisuhteessa

Ihmisen elamaan ja parisuhteeseen kuuluu luonnollisena osana seksuaalisuus. Vaestoliitto
(2015) kuvaa seksuaalisuutta ihmisen kykyna ja valmiutena reagoida aistimuksiin psyykkisesti
ja fyysisesti mielihyvaa kokemalla. Seksuaaliterveys on kokonaisuutena emotionaalista, sosi-

aalista, fyysista ja psyykkista hyvinvointia. (Vaestoliitto 2015.)

Lapsen syntyma muuttaa perheen arkea ja sosiaalisia suhteita. Vanhempien yhdessa oloon ei
jaa samalla tavalla aikaa. Aikaa yhdessa oloon taytyy jarjestaa ja laheisyyden seka kosketuk-
sen tarve voi lisaantya, jolloin yhdynta ei ole aina lopputuloksena. Pienten lasten vanhem-
milla on myos arjen paineita mm. unen vahenemisesta, taloudesta, vastuusta ja tyossa riitta-
mattomyyden kokemisesta. Seksuaaliset halut saattavat vaihdella ja myos haluttomuutta voi
esiintya. Silloin keskusteluyhteyden merkitys korostuu. Toisen huomioiminen paivittain koske-
tuksin ja hellin sanoin on tarkeaa. Pienten lasten vanhempien parisuhteessa korostuu laatu

maaran sijaan seksuaalisuuden suhteen. (Vaestoliitto 2015.)

4.3  Ero ja parisuhteen paattaminen

Tana paivana parisuhteen paattaminen on yhteiskunnallisesti merkittavaa. Suurin osa joko
tuntee suoraan tai tutun kautta jonkun eronneen pariskunnan. Avioliitot kestavat lyhyen ajan
ja eroaminen tapahtuu helpommin kuin ennen. Suomessa vuonna 2008 vanhempien eron koki
noin 30 000 lasta ja 13 000 paria. Tana paivana noin puolet parisuhteessa elajista eroavat.
Uusioperheet ovat entista yleisimpia ja perheen muoto on erilainen ja monipuolinen. Nain
muodostuu yksinhuoltajia, uusperheita, etavanhempia, lahivanhempia ja erovanhempia ja yh-

teishuoltajia. (Kaariainen, Hamalainen, Polkki 2009, 11- 13.)
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Ero kasitetaan ajatuksena, jolloin tietty ajankausi paattyy ja loppuu, puolisosta erotaan ja
perhe hajoaa. Samalla ero vaikuttaa myos laheisiin ja sosiaalisiin suhteisiin. Vanhempien
paine on valtava. Tilanne on uusi ja kaverisuhteet kokevat muutoksia. Lasten hyvinvointi riip-
puu aikuisten jaksamisesta tassa paineessa ja siita, miten vanhemmat oppivat elamaan sen
keskella. Tukiverkostoihin saattaa tulla muutoksia: omat sukulaiset ovat vakaampia kuin puo-
lison, omat ystavyyssuhteet sailyvampia kuin parisuhteen aikana syntyneet ystavyydet. Anna-
Maija Castrén (2009, 19) kutsuu tata painetta valtavaksi ristipaineeksi, joka kulkee elaman
mukana jopa vuosikymmenia. Ero on elaman henkilokohtaisin ja suurin kriisi, josta voidakseen

jatkaa, on psyykkisesti toivuttava. (Castrén 2009, 18- 19.)

Jaettu vanhemmuus on kyseessa silloin, kun yhteinen huoltajuus toimii. Talloin ajatellaan las-
ten parasta niin pitkalle kuin se on mahdollista ja kyetaan tekemaan yhteisia paatoksia lasten
hyvaksi. Tallaisessa tilanteessa korostuu kahden talouden yhdistaminen ja tarkeimpana koe-
taan yhteyden sailyttamista lapseen tai lapsiin. Vanhemmuussuhteen jatkuminen ja takuu
siita, ettei suhde lapseen paaty vanhempien parisuhteen paatyttya, on saadetty lailla. Lap-
sella on oikeus vanhempiinsa, vaikka vanhempien parisuhde paattyy. Vanhemmuus jatkuu ja

muuttaa muotoaan, mutta parisuhde on paattynyt. (Hakovirta & Rantalaiho 2009, 6- 40.)

Parisuhteen ongelmat vaikuttavat suoraan siihen, millainen vanhempi ja kasvattaja vanhem-
mista syntyy ongelmien keskella. Ristiriidat ja ongelmat korostuvat seka nakemyserot saan-
noissa ja odotuksissa lapsiin nahden. Nailla voidaan jopa altistaa lapsi kaytoshairioille, jotka
itsessaan lisaavat parisuhteen ongelmia. Sirpa Salon (2009, 105.) mukaan aidit, jotka ovat tyy-
tymattomia parisuhteeseen luovat perheeseen ankaruutta, riitelya ja valinpitamattomyyden
tunnetta. Parisuhteeseen tyytyvaiset aidit taas luovat ymparilleen toimivuutta, hyvaa yh-
teytta perheen jasenten kesken, lampiman ja turvallisen ilmapiirin ja sujuvuuden kotitgissa.
Isan tyytymattomyys nakyy negatiivisuutena tytarta kohtaan enemman kuin poikalasta koh-
taan. Parisuhteen voidessa hyvin, vanhemmuus on yksinkertaisesti laadukkaampaa. (Salo
2009, 104- 107.)

5  Pitkaaikaissairauden vaikutus vanhempien parisuhteeseen

Pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmat tuntevat jarkytysta, hataantymista, pelkoa, epatoivoa
seka tyhjyytta ja yksinaisyytta saatuaan tiedon lapsen sairaudesta. Vanhemmat joutuvat teke-
maan nopeita paatoksia jarjestaessaan kaytannon asioita kuntoon. Tassa vaiheessa vanhem-
mat kenties joutuvat lohduttamaan niita, joille kertovat lapsen sairaudesta. (Koskela & Mela-
mies 1999, 59.)

Lapsen joutuessa sairaalaan toinen vanhemmista jaa kotiin pyorittamaan arkea. Tilannetta

eletaan paiva kerrallaan. Lasten hoitamisessa vuorotellaan ja kaytetaan mahdollisesti myos
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perheen ulkopuolista apua arjen helpottamiseksi. Lapsen sairastumisen myota perheen talou-
dellinen tilanne yleensa huonontuu. Lapsen ollessa vakavasti sairas vanhemmilla ei juurikaan
ole omaa vapaa-aikaa, vaikka sita pidetaankin hyvin tarkeana asiana. Kaytannon syyt, kuten
lapsenhoitajan puute, usein estaa vanhempien oman ajan jarjestymisen. Toisaalta vanhem-
pien aika ja voimavarat kuluvat lapsen hoitoon, muun perheen arjen toimintoihin tai sen jar-
jestamiseen. (Koskela & Melamies 1999, 60-63.)

Aivan sairauden alussa perheen vanhemmat voivat kokea, etta lapsen pitkaaikaissairaus jopa
yhdistaa vanhempia ja perhetta, mutta voivavarojen vahetessa ajatukset muuttuvat painvas-
taisiksi (Koskela & Melamies 1999, 65). Aikaa vanhempien valiselle keskustelulle ei ole kuin
ehka satunnaisesti puhelimessa. Etenkin toisen vanhemman ollessa sairaalassa lapsen luona,
saattaa han purkaa kaiken vihan ja vasymyksen puolisolleen puhelimessa, silla sairaalassa lap-
sen luona olevan vanhemman on osattava kayttaytya asiallisesti. (Koskela & Melamies 1999,
66.)

Oman lapsen sairaus yleisesti vaikuttaa lapsen vanhempien parisuhteeseen. Toiset kestavat
sen, toiset eivat. Suurimpana ongelmana on yhteisen ajan puute. Vanhempien tavatessa kum-

mankin omat patoutumat ja vasymys puretaan toiseen. (Koskela & Melamies 1999, 66.)

Lapsen joutuminen sairaalaan saatelee vanhemman hyvinvointia. Tassa tilanteessa vanhem-
pien negatiiviset tunteet ja jopa fyysiset oireet ovat todennakoisia. Vanhempi saattaa karsia
naista tunteista, vaikka lapsen sairastumisesta olisi kulunut jo pidempikin aika tai lapsi olisi jo
parantunut. Osa vanhemmista voi myos katkeroitua. He syyttavat itseaan lapsen sairaudesta
ja eivat kykene irrottautumaan menneista tapahtumista. Vanhemmat eivat uskalla tehda

kauas kantoisia suunnitelmia, vaan elavat hetkessa. (Hopia 2006, 93.)

Sairaalahoidossa olevan lapsen voidessa paremmin, vanhemmatkin voivat paremmin. Toisaalta
lapsen voidessa paremmin, voi vanhempi antaa itselleen luvan surra tilannetta ja masentua
sen seurauksena. Yanhemmat kokevat parisuhteensa olevan kuin vuoristorata lapsen sairaala-
hoitojen aikana: Hyvat ja vaikeat ajanjaksot vaihtelevat vuorotellen. Tarkeinta on yhteisym-
marrys lapsen hyvasta hoidosta. Olennaista on vanhempien valinen kommunikointi. (Hopia,

2006, 94-95.) Keskusteluyhteyden merkitysta ei voi korostaa liikaa.

Aidit hakevat tukea ja haluavat jakaa kokemuksiaan seka tunteitaan mm. ldheisten kanssa,
mutta isdt taas ilmaisevat huonosti tunteitaan ja vetaytyvat tilanteesta. Aidit osallistuvat
enemman sairaan lapsen hoitoon ja luopuvat siten monista heille tarkeista asioista isia enem-
man. Taman vuoksi aidit usein myos voivat huonommin kuin isat. Vaikka vanhemmat sopeutu-

vatkin ainakin osittain tilanteeseen, voivat lapsen sairauteen liittyvat negatiiviset tunteet
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nousta aika ajoin pintaan ja osa vanhemmista voi taten karsia kroonisesta surusta. (Hopia
2006, 95-98.)

Varsinkin pitkaaikainen sairaus muuttaa elamaa ja arjen toimintoja perheen seka vanhempien
elamassa. Diagnosointivaihe voi olla pitka ja raskas. Erityisesti aidit kokevat huolta omasta
roolistaan vanhempana ja suurena huolena on myos perheen muiden lasten selviytyminen ja
riittamattomyys arjessa. Paivittaiset ja jatkuvat hoitotoimenpiteet, huoli lapsen tulevaisuu-

desta seka elamassa selviytymisesta aiheuttavat stressia. (Astedt-Kurki ym. 2008, 42-44.)

Vanhemmat kantavat valtavan vastuun lapsestaan sairauden keskella. Talloin on riski uupumi-
seen olemassa ja epavarmuus voi olla rankkaa. Vanhempien keskinainen suhde voi joko lujit-
tua tai heikentya. Heikentyminen on mahdollista, kun voimavarat yksinkertaisesti loppuvat tai
heikkenevat (Astedt-Kurki ym. 2008, 45). Kun lapsi on pitkdaikaisesti sairas, elama muuttuu.
On aikoja, jolloin saatetaan olla pitkia aikoja sairaalassa. Tama voi aiheuttaa pitkia sairauslo-

mia toiselle vanhemmalle ja sita kautta huolta taloudellisesta selviytymisesta.

Jaqui Hewitt-Tailor kuvaa kirjassaan, miten vanhempi, joka hoitaa vakavasti sairasta lastaan,
usein loytaa itse itsestaan piirteita, jotka korostuvat. Vanhemmat kuvasivat avoimuuden, kek-
seliaisyyden ja suvaitsevuuden lisaantyneen. Myos muiden saman kokeneiden vanhempien ta-
paaminen ja verkostoituminen on tarkeaa. Esimerkiksi vanhemmat kokivat olevansa etuoikeu-
tettuja saadessaan tavata muita upeita ihmisia, jotka ovat kokeneet saman. (Hewitt-Taylor
2007, 45-46.)

Tutkimuksissa todettiin vanhempien vasyvan ja kokevan stressia taloudesta, perheen elamasta
seka muutoksista perheen dynamiikassa. He kokivat tarvetta sopeuttaa sairauden arjen ela-
maan niin hyvin kuin mahdollista. Elamanmuutokseen vaikuttavat lastenhoito ongelmat, tyo-
muutokset, muutokset parisuhteeseen ja sairaan lapsen sisaruksiin. Tarkeysjarjestys muuttuu

elamassa, joka vaikuttaa kaikkeen. (Davis & Dempsey 2008, 149-151.)

5.1 Sydanlapsi ja vanhempien parisuhde

Lapsen vakava sairaus aiheuttaa lapsen vanhemmille paljon huolta. Usein lapsen sydanvika tu-
lee yllatyksena, joko raskauden aikana tehdyssa ultraaanitutkimuksessa tai vauvan laakarin-

tarkastuksessa, jossa lapsen sydamesta kuuluu sivuaani (Wallgren 2000, 20).

Wallgren toteaa (2000, 39): ”Sydanlasten kohtalot vaihtelevat niin kuin muidenkin ihmisten.
Kaksi asiaa sydanlapsilla on kuitenkin yhteista; huolestuneet vanhemmat seka erilaisuuden

tunne ”.
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Mikali vanhemmilla on mahdollisuus viettaa nama vaikeat hetket yhdessa, ovat he kokeneet
sen hyvaksi ja arvostaneet sita. Monet vanhemmat ovat kuitenkin joutuneet yksin sairaalaan
ja hakeneet tukea osaston henkilokunnalta seka osastolla olevista muista vanhemmista. (Wall-
gren 2000, 20.)

Vanhempi voi kokea epavarmuutta omasta vanhemmuudestaan ja joutuu miettimaan, onko
han lapsensa vanhempi vai hoitaja seka miten selviytya tasta kaikesta. Vanhempien keskinai-
nen suhde saattaa karsia, silla molemmat saattavat tuntea olonsa avuttomaksi, ahdistuneeksi
ja pelokkaaksi. Aiti itkee ja isa ei ehka uskalla nayttda tunteitaan muiden laheisyydessa.
Avuttomaksi tuntevan isan tulisi olla yhta avuttomaksi tuntevan aidin tukena. Ahdistunut hen-
kilo voi paeta kiireiseen maailmaan, uppoutua tyohon tai liikuntaan. Lapsi ja lapsen vamma
jaavat usein aidin huoleksi, isan paetessa omaan maailmaansa. Vanhempien keskinainen syyt-
tely ja riitely lisaantyvat. Vanhemmat elavat kumpikin omaa elamaa parisuhteessa, jonka pi-

taa koossa vain eroamisen pelko. (Wallgren 2006, 38- 39.)

Lapsen menettamisen pelko saattaa lisata suuttumusta vanhemmissa ja viha taytyy saada pu-
rettua jonnekin, jolloin kohteena voi olla joko oma puoliso tai sairaalan henkilokunta. Mikali

lasta uhkaa kuolema, vanhempien ongelmat lisaantyvat. (Wallgren 2006, 39.)

Harvat pariskunnat pystyvat kohtaamaan pelon yhdessa, mutta mikali pari hallitsee taman tai-
don niin, tulee sita vaalia. Toivottomuudesta ja toivosta tulisi pystya puhumaan yhdessa,
jotta vanhemmat jaksaisivat yhdessa lapsen sairauden tuomat haasteet. Kun sanat eivat riita,
voidaan laheisyydella antaa toiselle lohtua ja tukea vuorotellen. Vanhemmat saavat apua
myos psykologilta tai sosiaalityontekijalta, joiden pitkaaikainen tuki on hyvin arvokasta van-
hempien parisuhteelle. Tapaamisissa vanhemmat voivat kayda joko yhdessa tai erikseen, jol-

loin voi vapaasti keskustella lapsen sydanvian tuomista tunteista. (Wallgren, 2006, 39.)

Lapsen sairaus voi olla myos vanhempia yhdistava tekija. Silloin vanhemmat pystyvat kanta-
maan vastuunsa ja keskustelemaan asioista yhdessa (Wallgren, 2006, 39). Pitkaaikaissairaus
voi vaikeuttaa nuoren irrottautumista lapsuuden perheesta ja nain ollen viivastyttaa nuoren
itsenaistymista. Myos vanhempien voi olla vaikeaa paastaa irti lapsestaan ja antaa hanelle ti-
laa kasvaa itsendiseksi aikuiseksi. Vanhemmilla on tarkea osa synnynnaisesti sydansairaan
nuoren itsenaistymisen tukijana. Nuori tarvitsee perheen ja hoitohenkilokunnan aktiivista tu-
kea kouluttautumiseen, ammatinvalintaan ja itsenaistymiseen liittyvissa asioissa, etenkin jos
nuorella on komplisoitunut sydansairaus. Lapsuuden vaikea sydantilanne on yhteydessa van-
hempien ylisuojelevaan asenteeseen, joka saattaa lisata lapsen ja nuoren psyykkista sairasta-
vuutta. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 345-348.)
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Aidit saattavat tuntea syyllisyyttd synnyttaessaan sairaan lapsen. Aiti etsii syyta itsestaan lap-
sensa sydanvialle. Syyllisyys on hyvin vahva tunne, joka syntyy vihamielisyydesta, jota ei pysty
ilmaisemaan. Syyllisyys voi tuntua niin raskaalta, etta vanhempi voi toivoa, ettei lasta olisi
olemassakaan. Tallainen ajattelu taas lisaa syyllisyyden tunnetta. Omaan lapseen kohdistuvat
negatiiviset tunteet ovat hyvin tavallisia uupuneiden vanhempien keskuudessa. (Wallgren
2006, 39- 40.) Tavat reagoida vaihtelevat suurestikin isan ja aidin valilla. Lupa antaa itselle
myo0s suruaikaa on kokonaistilanteen hyvaksymisen kannalta tarkeaa (Sydanlapset ja perhe
2016, 12).

Syyllisyyden tunteet voivat johtaa lapsen ylisuojeluun. Vanhemmalle ja lapselle tulisi luoda
mahdollisuudet luoda tasapainoinen luottamus ja pettymysten tunteet. Vanhempi saattaa
tuntea itsensa vasyneemmaksi ja epavarmemmaksi kuin muut vanhemmat. Lisaksi he voivat
kokea itsensa turhautuneeksi asiantuntijoiden joukossa, jolloin lapsi voi tuntea itsensa ei-toi-
votuksi. Vanhemman syyllisyys, epatoivo ja huolestuneisuus saattavat vahingoittaa lapsen it-
setunnon kehittymista. Talloin on tarkeaa tukea vanhempaa tunteiden ilmaisuun seka osoittaa

joku, joka antaa vanhemmalle turvallisuutta ja toivoa. (Wallgren 2006, 39- 45.)

6  Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten lapsen synnynnainen sydansairaus vaikuttaa
vanhempien parisuhteeseen. Aihe rajattiin koskemaan sydanlasten vanhempien parisuhdetta.
Opinnaytetyon tulosten perusteella on tarkoitus laatia synnynnaisesti sydansairaan lasten
vanhemmille esite vertaistuesta ja voimavaroista, joilla voidaan yllapitaa parisuhdetta
vaikeassa tilanteessa. Tavoitteena oli saada opinnaytetyon tuloksista tukea omaan tyohon

tulevana terveydenhoitajana.

Opinnaytetyon edetessa tutkimuskysymykseksi vahvistui:

Miten lapsen synnynnainen sydansairaus vaikuttaa vanhempien parisuhteeseen?

7  Aineistokeruu- ja analyysimenetelmat

Laadullisessa tutkimuksessa tiedonkeruu seka analyysivaihe kulkevat rinnakkain, tarkoittaen,
etta analyysin avulla voidaan selvittaa, tarvitaanko lisaa tietoa ja millaista tietoa mahdolli-

sesti tarvitaan. Valilla mahdollisesti joudutaan palaamaan takaisin tiedonhakuun, silla laadul-

lisessa tutkimuksessa aineisto ohjaa tutkimusta. (Kananen 2008, 56 - 57.)
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Tiedonkeruu toteutettiin kevaalla 2016. Tyossa paadyttiin kayttamaan yhta avointa kysy-
mysta, joilla haettiin vastaus tutkimuskysymykseen. Tyon edetessa varmistettiin, ettei kyse-
lyyn tarvita tutkimuslupaa. Aineiston keruu toteutui sosiaalisen median kautta, kohdistetulta
kohderyhmalta. Tahan aineistonkeruumuotoon paadyttiin myos siksi, etta vanhemmat saivat
rauhassa, omalla sopivalla ajalla vastata kysymyksiin. Heilla oli vapaus vastata haluamallaan
intensiteetilla. Nain he itse valitsivat, kuinka paljon haluavat kertoa parisuhteestaan tutki-
muksen tekijoille. (Kananen, J. 2014, 90.)

Laadullisen tutkimuksen tiedonlahteena voidaan kayttaa kaikkia kirjallisen aineiston muotoja,
joilla on merkitysta tutkimuksen kannalta. Tallaisia ovat esimerkiksi erilaiset dokumentit, ku-
ten internetin verkkosivut, muistiinpanot ja muistiot tai paivakirjat. Tassa yhteydessa doku-
menteilla tarkoitetaan kirjoitetussa muodossa tuotettua aineistoa, joka on menneessa muo-
dossa, jolloin ne ovat kuvauksia tapahtuneista asioista. (Kananen, J. 2014, 90.) Mikali aineis-
toa ei olisi kertynyt tarpeeksi, henkiloita olisi tarvittaessa haettu haastateltaviksi tai keskus-

telupalstan keskusteluja parisuhteeseen liittyen olisi kayty lapi.

Aineiston keruu toteutettiin maaliskuussa 2016. Vastaajat palauttivat vastaukset kyselylle
erikseen perustettuun sahkopostiin ja heidan anonymiteetti suojattiin koko prosessin ajan.
Kysely oli saatekirjeen (liite 1, 2) kera auki sivustolla viikon verran. Noin viikon kuluttua ky-
sely laitettiin uudelleen sivustolle auki. Uusista vastauksista ei enaa tullut aikaisemmin mai-
nitsemattomia asioita esille, jolloin aineisto alkoi toistaa itseaan. Talloin saavutettiin tutki-
muksen kyllaantymispiste eli saturaatio (Kananen, J. 2014, 154). Vastauksia saatiin kahdeksan
(N=8). Vastaukset olivat avoimia ja pitkia kirjoituksia. Saatu materiaali oli asiasisalloltaan

runsasta ja vastasi hyvin tutkimuskysymykseen.

Aineiston saavuttua aloitettiin analysointi induktiivisen sisaltoanalyysin avulla. Vastaukset
koottiin aluksi wordille, joista yhteistiedot poistettiin valittomasti. Taman jalkeen aloitettiin
tekstin lukeminen eli koodaus. Alkuperaisilmaisuja kertyi viisikymmentakolme (53) kappa-
letta. Analysointi aloitettiin lukemalla saatu aineisto, jonka jalkeen tehtiin alkuperaisilmai-
suista pelkistykset. Pelkistysten jalkeen siirryttiin samanlaisuuksien ja erilaisuuksien etsin-
taan. Niista saatiin alaluokkia kymmenen (10) kappaletta ja naista jatkettiin ryhmittelya viela
kolmeksi (3) ylaluokaksi. Tahan kohtaan lopetettiin ryhmittely eli klusterointi. Tassa kohtaa
tehtiin paatos, ettei siirryta enaa ylaluokista paaluokkiin, jotta informaatioarvo ei vahenisi.
(Kylma & Juvakka 2012, 118.)

Opinnaytetyon edetessa haluttiin induktiivisen sisallonanalyysin avulla kuvata tutkittavaa
asiaa tiivistetysti (Kylma & Juvakka 2007, 112-117). Kyselyn vastauksia kaytiin lapi niin, etta
tutkimuskysymykseen ”Miten lapsen synnynnainen sydansairaus vaikuttaa vanhempien pari-

suhteeseen?” suoraan vastaavat lauseen otettiin huomioon.
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8  Tulokset

Tuloksia tutkittaessa nousi selkeasti esille kolme ylaluokkaa, jotka vastaavat tutkimuskysy-
mykseen. Synnynnaisesti sydansairaan lasten vanhempien vastausten perusteella parisuhtee-
seen vaikuttavia tekijoista nousi esille vahvasti parisuhteen vahvistuminen ja syventyminen
lapsen sairauden myota. Vastaavasti koettiin parisuhteen heikentyneen noin yhdella kolmas-
osalla vastauksista. Osa vastaajista koki ajan vaikuttaneen myonteisesti parisuhteeseen alun
shokin jalkeen. Puolison tuki koettiin erittain kantavana ja vahvistavana tekijana. Tuloksia

kuvataan alla olevilla alkuperaisilmauksilla.

Kotimaisista seka ulkolaisista tutkimuksista nousi esille tiettyja samankaltaisuuksia. Tutkimus-
ten mukaan vanhempia huolettavat mm. tunteiden ristiriidat (Koskela & Melamies 1999), huo-
let pitkaaikaissairaan lapsen sisaruksista (Koskela & Melamies 1999), tyoasiat ja siihen liittyen
talous seka yleinen jaksaminen (Davis & Dempsey 2008). Verkostoituminen, laheisten tuki ja
muiden samassa tilanteessa olevien tunteminen nousi esille hyvana asiana (Hewitt-Taylor
2007). Yhteinen aika tai sen puute ja kenties oman persoonan muuttuminen myos aiheuttavat
muutoksia siithen, millainen vanhempi on. Naissa tilanteissa koettiin parisuhteen, joko vahvis-

tuvan tai parien etadntyvan toisistaan. (Astedt-Kurki ym. 2008.)

Lisakysymykseen ”Mita asioita toivoisitte Sydanlapsi ja parisuhde esitteen sisaltavan parisuh-
teen yllapidosta ja hoidosta?” saatiin hyvia vinkkeja siita, mita Sydanlapsi ja parisuhde- esite
tulisi sisaltaa seka, mita asioita sydanlapsen saaneiden vanhempien olisi yleisesti hyva ottaa
huomioon pitkaaikaisesti sairaan lapsen vanhempina liittyen parisuhteeseen, sen hoitoon ja

yllapitoon.

Alkuperaisilmaus Pelkistaminen

Kun toinen on rampinyt niin toinen on ollut | Toisen tukemisen vuorottelu
vahvempi vanhempi ja puoliso perheessa....

aluksi mieheni oli vahvempi kuin mina.

Han oli minun kallioni, johon tukeuduin... Puolisoon tukeutuminen

....tuntui etta on asian kanssa muuten ihan Asian kanssa yksin jaaminen

yksin.

Siltikin toisinaan tuntui, etta se aikuisten Parisuhteen jaaminen sairauden varjoon

suhde/parisuhdeaika jai sinne sydanasioiden

”jalkoihin”.

Taulukko 1: Esimerkki alkuperaisilmauksen pelkistamisesta
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Pelkistaminen

Alaluokka

Parisuhteen sulkeminen taka-alalle.
Huonoon parisuhteeseen havahtumi-
nen.

Parisuhteen unohtaminen
Panostamisen puute parisuhteessa
Parisuhteen jaaminen sairauden var-

joon

Parisuhteen jattaminen taka-alalle.

Yhdessa koettu tukemisen tunne
Toisen tukemisen vuorottelu
Toistensa tukeminen

Toisistaan voimien saaminen
Puolisoon tukeutuminen

Toisistaan oppiminen

Puolison tuki

Ajan kulumisen positiivinen vaikutus
Riitelyn kokeminen ajanhukaksi

Uusi tapa ajatella asioita

Normaaliin arkeen palaaminen tilan-
teen rauhoituttua

Kunnioitus ja arvostus uudessa mer-
kityksessa

Toistensa kunnioittaminen ja tilan
antaminen

Parisuhteeseen panostaminen ajan

myota

Tilanne helpottaa ajan myota

Voimavarana yhdessa puhuminen
Yhdessa selviamisen tunne

Avoin keskustelu yhdessa tarkeaa
Puhumaan oppiminen

Asioista puhuminen

Jaksamisen vuorottelu

Toistensa kunnioitus ja tilan antami-

nen

Voimavarat arjessa

Taulukko 2: Esimerkki pelkistamisesta alaluokiksi
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Alaluokka Ylaluokka
e Erilaiset ajatukset ja erilleen ajau- Erilleen kasvaminen ja parisuhteen heiken-
tumisen tunne tyminen

e Parisuhteeseen panostamisen ajan
puute

e Parisuhteen jattaminen taka-alalle.

e Arjen toiminta ja lapsen saamisen Toimivan arjen ja hyvan parisuhteen saavut-
tuomat muutokset taminen ajan myota

e Tilanne helpottaa ajan myota

e Tunne parisuhteen vahvistumisesta Parisuhteen vahvistuminen
ja yhteenkuuluvuudesta

e Voimavarat arjessa

e Voimavarana tunne yhteisesta koke-
muksesta

e Puolison tuki

e Huoli lapsesta yhdistaa

Taulukko 3: Esimerkki alaluokkien muokkaamisesta ylaluokkiin

8.1  Parisuhteen vahvistuminen

Vastauksista eniten esille nousi yhteisen kokemuksen tunne ja yhteenkuuluvuus arjessa. Voi-
mavarat kannattelivat parisuhteen vahvistumisen kokeneita arjessa. Parisuhteen koettiin lu-
jittuneen lapsen sairauden myota. Vanhemmat kokivat, etta parisuhteen eteen haluttiin

tehda toita ja luovuttaminen parisuhteessa ei tullut kysymykseen.

Tassa osassa nousi vahvasti esille puolison kunnioittaminen, arvostus seka puolisoon sitoutu-
neisuus. Vanhempien yhteinen tahtotila seka puolisolta saatu tuki toi parisuhteeseen elemen-
tin, joka koettiin voimavarana. Pitka parisuhde edesauttoi pariskuntien hyvinvointia ja tahtoa

olla yhdessa.

Voimakkaiden tunteiden, kuten lapsen kuolemanpelko, epatoivo ja huoli lapsen terveydenti-
lasta koettiin yhdistavana ja parisuhdetta vahvistavana tekijana. Asioista avoimesti puhumi-
nen koettiin vahvana voimavarana. Puolisoon tukeutuminen helpotti yksilon selviytymista han-

kalassa tilanteessa.

” Toisen kunnioitus ja arvostus on saanut uuden merkityksen parisuhteessamme..”
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” rinnalla kulkee oikea ihminen, johon on sitoutunut 100 prosenttia”

” Parisuhde on tasta kokemuksesta vahvistunut ja on tunne, etta on kayty niin pohjalla

ettei tata suhdetta ihan pieni juttu kaataisi.”

” Onneksi mieheni tuki minua ja mina koen tukeneeni miestani.”

8.2  Erilleen kasvaminen ja parisuhteen heikentyminen

Osa vastanneista koki tilanteen haasteellisena ja liian vaikeana kohdata. Parisuhteen koettiin
jaavan taka-alalle. Vanhempien ajatukset eivat kohdanneet parisuhteen osalta. Parisuhtee-
seen ei koettu panostettavan tarpeeksi yleisesti ajan puutteen vuoksi esimerkiksi lapsen ol-
lessa sairaalassa, jolloin toinen vanhempi oli lapsen luona sairaalassa ja toinen oli kotona pyo-

rittamassa arkea.

Lapsen sairauden alkuvaiheessa osa vanhemmista koki olevansa yhdessa yhteisen lapsen
vuoksi. Tilanteeseen vaikutti etenkin toisen vanhemman sairaalassa oleminen lapsen tukena
seka sairauden hoitaminen kotona, jolloin vanhemmat kokivat olevansa kaukana parisuh-
teesta. Lapsen sairauden alkuvaihe koettiin haastavana ja vaikeana, jolloin vanhempien pari-

suhde jai lapsen sairauden tuomien asioiden varjoon.

Lapsen terveydentilan parantuessa vanhemmat havahtuivat parisuhteensa huonoon tilaan.
Vanhemmat kokivat jaavansa asioiden kanssa yksin, silla vanhempien jaksamiseen ei kiinni-
tetty tarpeeksi huomiota lapsen sairaalajakson aikana tai sen paattyessa. Kukaan vastanneista

ei ollut paatynyt eroon.

” Kun lapsen tila asettui ja lopulta vanhemmat myos tiesivat missa mennaan, oli aika

havahtua oman parisuhteen kehnoon tilaan.”

” olimme kaytannossa vain kaksi aikuista jotka asuivat samassa taloudessa yhdistavana

tekijanaan yhteinen lapsi. Olimme kaukana parisuhteesta.”

” Oltiin ajauduttu erilleen, riideltiin ja oltiin eripuraisia, nahtiin tulevaisuus eri tavalla,

ei osattu katsoa ongelmien taakse tulevaisuuteen..”

” Ei me siina alkuvaiheessa ajateltu juurikaan parisuhdetta. ..En muista, etta kukaan

olisi silloin kysellyt, milta meista tuntuu.”
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8.3 Toimivan arjen ja hyvan parisuhteen saavuttaminen ajan myota

Osa vastaajista koki ajan tasoittaneen parisuhdetta. Ajan kuluminen halvensi muistoja ja hel-
potti niiden kasittelya. Vanhemmat kokivat saaneensa uuden tavan ajatella asioita ja mitaan

ei pideta enaa itsestaan selvyytena parisuhteessa.

Puolisot vuorottelivat jaksamisessa ja vasymisessa. Toisen puolison ollessa sairaalassa, toinen
puoliso oli muun perheen luona kotona. Omat ja toisen tunteet tyonnettiin sivuun, silla sai-

raan lapsen asiat menivat aina edelle. Kun lapsen sairaudentila oli rauhoittunut, kokivat van-
hemmat kykenevansa viettamaan normaalia perhe-elamaa. Huoli lapsesta koettiin lopulta yh-

distava tekijana.

Vanhemmat olivat oppineet antamaan toisilleen tilaa ja aikaa my0s perheen ulkopuoliseen
toimintaan. Tilan antamisella vanhemmat kokivat parantavansa parisuhdettaan. Yleisesti
nama vanhemmat kokivat oppineensa toisistaan lapsen sairauden myota. He olivat oppineet
keskustelemaan asioista ja halu olla yhdessa oli vahvistunut. Riitely koettiin ajanhukaksi. Van-

hemmat kokivat parisuhteen olevan nyt vahvempi kuin aikaisemmin.

”Kunnioitamme toista ja annamme toisillemme tilaa myos perheen ulkopuolisen toimin-

taan.”

”Toisen kunnioitus ja arvostus on saanut uuden merkityksen parisuhteessamme.”

” Pelot ja huolet jakamalla noista ajoista hyvin selvittiin, toinen toistamme tukien”

” Lapsen sairaus toi meille uuden tavan ajatella asioista. Mikaan ei ole enaa itsestaan

selvaa ja jokainen paiva on lahja. Niin parisuhteessa kuin perheessamme...”

9 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten lapsen synnynnainen sydansairaus vaikuttaa
vanhempien parisuhteeseen. Aihe rajattiin koskemaan sydanlasten vanhempien parisuhdetta.
Tavoitteena oli saada opinnaytetyon tuloksista tukea omaan tyohon tulevana terveydenhoita-
jana. Tavoitteena on my0os opinnayteyon tulosten perusteella laatia synnynnaisesti sydansai-
raan lasten vanhemmille esite vertaistuesta ja voimavaroista, joilla voidaan yllapitaa parisuh-

detta vaikeassa tilanteessa.
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Vastauksia saatiin kahdeksan (N=8) kappaletta. Vastauksien vahainen maara voi johtua sahko-
postitoiminnolla olevasta vastausperiaatteesta. Tassa lahettajan sahkopostiosoite tulee vas-
taanottajan tietoon. Jos olisi tehty kysely e-lomakkeella, olisi voitu saada kenties enemman
vastauksia. Aihe oli myos hyvin henkilokohtainen ja sensitiivinen, joka saattaa osaltaan vai-
kuttaa vastaajan haluun vastata. Aihe on myos laaja, jolloin vastaajan voi olla vaikeaa ero-
tella asioita, jotka johtuvat pelkastaan lapsen sairaudesta ja mitka taas puhtaasti parisuhteen

muusta syysta johtuvasta huonosta tilasta.

Vastaukset olivat laajoja ja vastasivat hyvin tutkimuskysymykseen. Vastaukset olivat tieto-
maaraltaan runsaita ja kasittelivat laajasti parisuhteen eri vaiheita jo aikaa ennen synnynnai-

sesti sydansairaan lapsen syntymaa, aina tahan paivaan saakka.

9.1  Luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuus laadullisessa tutkimuksessa arvioidaan tyossa uskottavuuden,
vahvistettavuuden, refleksiivisyyden ja siirrettavyyden kriteerein (Kylma & Juvakka 2007,
127-128). Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereina ovat myos arvioitavuus eli riittava
dokumentaatio, tulkinnan ristiriidattomuus, luotettavuus tulkitun kannalta seka tutkimuksen

saturaatio eli kyllaantyminen (Kananen, J. 2014, 151).

Vahvistettavuus edellyttaa tutkimusprosessin huolellista kirjaamista koko tutkimusprosessin
ajan. Muistiinpanoja hyodynnetaan tutkimusprosessin eri vaiheissa, silla tutkimusprosessin
suunnitelma tarkentuu tutkimuksen edetessa. Erilaiset tulkinnat tutkimuskohteesta ei tarkoita
luotettavuusongelmaa, silla ne lisaavat ymmarrysta tutkimuskohteen ilmiosta (Kylma & Ju-
vakka 2007,129). Molemmat opinnaytetyon tekijat osallistuivat induktiiviseen sisallonanalyy-
siin, joka lisaa luotettavuutta. Tutkimuskysymyksen vastaukset ovat henkilokohtaisia ja ta-
pauskohtaisia, joka tarkoittaa sita, etta jokainen vanhempi kokee sydanlapsensa sairauden

vaikutukset parisuhteeseensa omalla henkilokohtaisella tavallaan.

Dokumentaatio luo tyolle uskottavuutta ja se on yksi tarkeimmista asioista, silla riittava doku-
mentaatio antaa mahdollisuuden ratkaisupolun tarkistamiseen (Kananen, J. 2014, 158). Tulos-
ten tulee olla riittavan tarkasti kirjoitettuna auki niin, etta lukija voi saada riittavan tiedon
tutkimuksen tulosten arvioista. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 136-142.) Kyselyyn saatiin kahdeksan
laajaa vastausta, jotka vastasivat hyvin tutkimuskysymykseen. Induktiivisen sisallonanalyysin
avulla varmistettiin aineiston hyva tuntemus ja selkea ratkaisupolku, johon tarvittaessa palat-

tiin opinnaytetyon edetessa.

Reflektiivisyys edellyttaa tutkijan olemaan tietoinen omista lahtokohdistaan tutkimuksen te-

kijana. Tutkijan on arvioitava omaa vaikuttamista aineistoon ja tutkimusprosessiin (Kylma &
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Juvakka 2007,129). Opinnaytetyossa tuodaan esille tutkimustyon tekijoiden taustat seka yh-
teys tutkimukseen tutkimuskysymysten julkaisun yhteydessa. Tutkimustyota tehtiin taysin ob-
jektiivisesti koko tutkimusprosessin ajan. Koska toisella opinnaytetyon tekijalla on kaksi syn-
nynnaisesti sydanvikaista lasta, on hanen pitanyt kiinnittaa erityista huomiota siihen, ettei

anna oman kokemuksen vaikuttaa tutkimustuloksiin tai johtopaatoksiin.

Luotettavuutta tukee induktiivisen sisallonanalyysin ja sen vaiheiden kaytto tyovalineena tut-
kimuksen edetessa. On tarkeaa, etta kumpikin tutkija on tarkkana koko tutkimusprosessin
ajan. Tyo toteutettiin yhteistyossa Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kanssa ja avoimen kyselyn
pohjalta koottiin oikeiden aineiston keraamismenetelmien kautta tulos. Aihe oli hyvin henki-
lokohtainen, joten oli tarkeaa painottaa vaitiolovelvollisuutta omassa tyoskentelyssa, seka
tehda selkeasti ymmarretyksi, miten vastaajien tietoa kaytetaan. Tahan kaytettiin apuna ky-
symykseen liitettya saatekirjetta (liite 1). Kysely avattiin kahdesti internetin sivustolle ja toi-
sella aukiolokerralla ei enaa saatu eriavia vastauksia, joka tukee opinnaytetyon uskotta-

vuutta.

Tutkimukseen osallistujien ei pida olla vaan joukko satunnaisia ihmisia, taman takia valittiin
juuri kohdennettu ryhma. On tarkeaa tutkimuksen luotettavuuden kannalta, etta ryhma on
harkittu ja tarkoitukseen sopiva. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85-86.) Luotettavuutta tukee myos
se, etta tutkimuskysymykset laitettiin sellaiselle sivustolle vastattavaksi, joka on tarkoitettu
synnynnaisesti sydansairaan lapsen vanhemmille seka synnynnaisesti sydansairaille aikuisille.
Kyseessa on suljettu ryhma. Kaikilla tutkimukseen vastanneilla oli taten kokemusta synnynnai-

sesti sydansairaan lapsen hoidosta seka elamasta.

Tutkimusprosessia ohjaa myos lainsaadanto. Perustuslaissa on saadetty henkilokohtaisesta
koskemattomuudesta ja yksityisyyden suojasta. Henkilotietolaki 523/1999 tarkoittaa henkiloa
tai hanen ominaisuuksien tai elinolosuhteiden kuvaavia merkint4ja, joista voidaan tunnistaa
hanta tai hanen perhettaan koskevia asioita. (Kylma & Juvakka 2007, 139-141.) Tutkimukseen
vastattiin siihen perustetulle sahkopostille, joka on vain ja ainoastaan opinnaytetyon tekijoi-
den hallittavissa. Tekstia ja siita syntyvaa materiaalia kasiteltiin alusta asti anonyymisti. Nain
opinnaytetyon tekijoilla ollut tietoa, kuka on vastannut ja milla tavoin. Tutkimustuloksien ka-
sittelyn jalkeen vastaukset havitettiin asiaan kuuluvalla tavalla. Opinnaytetyon tekijat ovat

salassapitovelvollisia.

9.2 Eettisyys

Tutkimusetiikan periaatteena on haitan valttaminen, ihmisoikeuksien kunnioittaminen,

oikeudenmukaisuus, rehellisyys, luottamus ja kunnioitus. Laadullisessa tutkimuksessa tekija

tutkii inhimillista vuorovaikutusta erilaisissa ilmenemismuodoissa, jotka kuuluvat ihmisen
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sosiaaliseen kokemusmaailmaan. (Kylma & Juvakka 2007, 147.) Opinnaytetyon aihe on
sensitiivinen ja tutkimuskysymykset koskevat ihmisten henkilokohtaista elamaa seka
kokemuksia. Tasta syysta saatekirjeessa myos mainittiin, etta kyselyyn voi vastata puolison
kanssa yhdessa, jolloin vaikeiden asioiden kasittely voi olla turvallisempaa ja helpompaa seka

voidaan ehkaista mahdollisen trauman uudelleen aktivointi.

Eettinen ajattelu itsessaan, on pohdintaa siita mika on oikein ja mika vaarin eri tilanteissa.
Etiikkaan liittyy moraali ja nama yhdessa muodostavat ihmisten elamassa tottumuksen, rajat
ja tavat, jotka ohjaavat elamaamme (Kuula 2006, 21). Voidakseen varmistua tutkimuksen
eettisyydesta, opinndytetyossa seurattiin periaatteita, jotka olivat eettisesti hyvaksyttyja ja
luotettavia, naita ovat mm. rehellisyys, tarkkuus ja huolellisuus. Suunnitelma ja raportointi
toteutettiin avoimesti ja rehellisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2015). Tutkimuksen
uskottavuus ja tutkijan eettiset ratkaisut kietoutuvat yhteen, jolloin eettinen sitoutuneisuus
ohjaa tutkimusta (Tuomi & Sarajarvi 2008, 127-132). Opinnaytetyon tekijat ovat noudattaneet

hyvia eettisia toimintatapoja koko opinnaytetyoprosessin ajan.

Informaatio kannattaa antaa kohderyhmalle hyvin, koska se usein ratkaisee, haluaako
tutkittava osallistua tutkimukseen. Mita paremmin tata tyota pohjustetaan, sita
luottavaisempi kyselyyn tutkittava on (Kuula 2006, 99-101). Tutkimuksen eettisyytta lisasi
tutkimuskysymyksen liitteena oleva saatekirje, jossa tuotiin selkeasti esille tutkimukseen
osallistuville henkildille kyselyn tarkoitus; joka oli vastauksien saaminen tutkimuskysymykseen

tarkkaan valikoidulta ja rajatulta kohderyhmalta.

Tassa kohtaa kasvoi varmuus siita, etta luottamus, kayttotarkoitus ja anonymiteetin
pysyminen olivat varmasti vastaajalle, eli kohderyhmalle, ja meille itselle tarkeaa.
Opinnaytetyon edetessa tekijat pohtivat usean otteeseen, miten varmasti taataan
anonymiteetti vastaajalle. Taman perusteella ei kokonaisia taulukoita induktiivisen sisal-

[6nanalyysin vaiheista julkaista opinnaytetyossa.

9.3 Johtopaatokset

Koskela & Melamies (1999, 59-66) toteavat tutkimuksessaan, etta pitkaaikaissairaan lasten
vanhemmat tuntevat jarkytysta, hataantymista, pelkoa, epatoivoa seka tyhjyytta ja yksinai-
syytta saatuaan tiedon lapsensa sairaudesta. Tassa tutkimuksessa nousi esille samoja tunteita.
Lapsen sairaus tuli yhta vastausta lukuun ottamatta yllatyksena, jolloin sairaus oli sokki ja
jarkytys vanhemmille. Vanhemmat kokivat myos pelkoa lapsensa puolesta. Pienessa osassa

vastauksista tuli esille myos vanhempien yksin jaamisen tunne asian kanssa.
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Tassa tutkimuksessa tuli ilmi, etta vanhemmat vuorottelivat jaksamisessaan toinen toistaan
tukien. Samaan tulokseen ovat tulleet myos Koskela & Melamies tutkimuksessaan (1999),
jossa he toteavat, etta toinen vanhemmista pyorittaa arkea kotona toisen vanhemman ollessa
sairaalassa. Koskinen & Melamies seka Davis & Dempsey (1999,59-66, 2008, 149-151) nostivat
tutkimuksissaan esille myos vanhempien taloudellisen aseman huonontumisen. Tassa tutki-
muksessa ei taloudellinen tilanne noussut esille yhdessakaan vastauksessa. Sen sijaan yhtei-
nen vapaa-ajan puute nousi tassakin tutkimuksessa esille vahvasti, aivan kuten Koskela & Me-

lamieskin (1999) toteavat tutkimuksessaan.

Astedt-Kurki ym. (2008, 42-45) tuovat tutkimuksessaan esille elaman ja arjen muuttumisen
vanhempien ja perheen elamassa silloin, kun perheessa on pitkaaikaisesti sairas lapsi. Tassa
tutkimuksessa tuli esille vanhempien sopeutuminen tilanteeseen silloin, kun akuuttivaihe on
ohitettu. Osa vanhemmista myos koki, etta he saivat lapsen sairauden myota uuden tavan aja-

tella asioista, jossa mitaan ei pideta enaa itsestaan selvyytena.

Hopia (2006, 93-98) tuo esille tutkimuksessaan vanhemman antavan luvan itselleen surra ti-
lannetta lapsen voidessa paremmin. Tassa tutkimuksessa tuotiin sama asia esille, silla osa
vanhemmista koki silloin helpotuksen tunnetta lapsen puolesta ja antoivat itselleen luvan uu-

pua rankan jakson jalkeen.

Vanhempien keskinainen suhde voi joko lujittua tai heikentya. Heikentyminen on mahdollista,
kun voimavarat yksinkertaisesti loppuvat tai heikkenevit (Astedt-Kurki ym. 2008, 42-45).
Tassa tutkimuksessa pienessa osassa vastauksista tuli ilmi parisuhteessa olevat riidat ja toisis-
taan etaantyminen ja sen myota parisuhteen tilan huonontuminen. Toisin kuin Astedt-Kurjen
(2008, 93-98) tutkimuksessa, tassa tutkimuksessa syyksi todettiin toisistaan etaantyminen ja
arjen pyorittamiseen kuluva aika seka fyysinen ero toisesta silloin, kun toinen vanhemmista

on sairaalassa sairaan lapsen luona vuorotellen.

9.4 Ammatillinen kasvu

Toiminta opinnayteprosessin aikana on ollut sujuvaa ja yhteistyo molempien opinnaytetyon
nut stressinsietokykya seka joustavuutta molemmissa tekijoissa. Ammatillinen kasvu on ollut

vahvaa ja ymmarrys ammatillisuuden kehittamis- ja tutkimustavoista on kasvanut.

Tyohon on haluttu vahvasti tuoda myos terveyden edistamisen nakokulma ja siina ammatilli-
suus on vahvistunut seka ymmarrys siita, miten itse voi terveydenhoitajana tukea tulevassa
tyossaan pitkaaikaissairaan lapsiperheen vanhempia ja heidan parisuhdettaan. Tutkimuksen

tekijoina tama koettiin tarkeana osana tutkimusten tulosten kehittamista.
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9.5 Kehittamisehdotukset

Tutkimusta tehdessa nousi vahvasti esille se, etta vanhempien on muistettava pitaa itsestaan
huolta, vaikka asian keskiossa onkin sydansairas lapsi. Vanhempien voimavarat vaikuttavat
perheen hyvinvointiin, jolloin on tarkeaa, etta vanhempien parisuhde voi hyvin, jotta se tar-
joaisi lapselle hyvan ja turvallisen kasvualustan (STM 2004, 80). Terveydenhuollon henkilokun-
nan olisi hyva huomioida yha enemman vanhempien jaksaminen ja parisuhteen tila lapsen sai-
rauden eri vaiheissa. Talloin voidaan varmistaa seka mahdollistaa vanhempien hyvinvointi ja

sen myota koko perheen hyvinvointi seka terveyden edistaminen.

Terveydenhoitajan tehtavana on auttaa perhetta sopeutumaan lapsen pitkaaikaissairauteen
seka ehkaista perheen hajoamista ja tukea perhetta vastaamaan sairaan lapsen tarpeisiin lai-
minlyomatta vanhempien omia tarpeita. Terveydenhoitajan tulisi tunnistaa pitkaaikaissairai-
den lasten perheiden sairauden sopeutumiseen liittyvat muutosvaiheet ja stressitekijat seka
tunteet, jotka naihin vaiheisiin liittyvat. Terveydenhoitajan tavoitteena on yksilon ja perheen
voimavarojen tunnistaminen seka niiden tukemiseen tarvittavien prosessien kaynnistaminen.
(Armanto & Koistinen 2007, 428 - 429.) Terveydenhoitajan on hyva tunnistaa eri muutoksien
aiheuttamat stressitekijat perheessa, kuten lapsen voinnin huononeminen, leikkauksen / uu-
sintaleikkauksen odotus ja valmistelut tai sairaalasta kotiin paaseminen. Muutokset aiheutta-
vat vanhemmissa paljon huolta ja pelkoja, joiden kasittelyssa vanhemmat mahdollisesti tar-

vitsevat apua.

Etenkin avoterveydenhuollon hoitohenkilokunnan olisi tarkea huomioida, etta vanhempien tu-
keminen ja avun tarjoaminen myos alkujarkytyksen jalkeen on erittain tarkeaa. Kuten tutki-

muksesta tuli esille, silloin kun lapsen vointi kohenee, uskaltavat vanhemmat elaa hieman va-
pautuneemmin, jolloin he havahtuvat parisuhteen sen hetkiseen tilaan. Vanhemman huoli on

kuitenkin aina lasna, vaikka lapsi voisikin silla hetkella paremmin.

Terveydenhoitajan on hyva muistaa, etta lapsen sairastuminen kuormittaa usein perhetta,
joka pitaisi ottaa huomioon keskusteltaessa perheen jaksamisesta ja elamantilanteesta (STM
2004, 81). Terveydenhoitajalla tulisi olla riittavasti aikaa keskusteluun vanhempien kanssa.
Avoterveydenhuollossa olisi hyva olla uusinta tietoa mahdollisista vertaistuen antajista van-
hemmille, jotta he eivat tuntisi jaavansa asian kanssa yksin tai keskenaan. Tukiverkoston sel-
vittaminen ja mahdollisten tukitoimien opastaminen on tarkeaa. On tarkeaa ohjata vanhem-

mat vertaistuen piiriin, jotta he pystyvat keskustelemaan muiden saman kokeneiden kanssa.

Terveydenhoitaja tukee koko perhetta heidan arjessaan. Pitkaaikaissairaiden lasten vanhem-

pien jaksamista edistaa vanhemman aktiivinen rooli lapsen hoidossa, jossa vanhemmat voivat
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tuoda oman asiantuntemuksensa lapsen hoitoon liittyvissa asioissa. Yhteistyo hoitohenkilokun-
nan kanssa edistaa vanhempien luottamusta ja lisaa mukana olon merkitysta lapsen hoidossa,
vastuun jakamisessa ja vanhempien kohdatuksi tulemisessa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012,
101.) Terveydenhoitajan olisikin hyva tutustua synnynnaisiin sydanvikoihin ja niiden hoitami-
seen jo ennen sydanlapsen saapumista vastaanotolle. Terveydenhoitaja voi saada vanhem-
milta paljon arvokasta tietoa juuri heidan lapsestaan, mutta on tarkeaa muistaa, etta jokai-
nen sydanvika on erilainen, jolloin yleistieto sydanvioista, sydanvikaisen lapsen hoidosta ja

sydanvian vaikutuksesta lapsen, vanhempien ja perheen elamaan on tarpeellista.

Lahtokohta hyvalle vuorovaikutussuhteelle on vanhempien ja heidan tilanteensa riittava tun-
temus (STM 2004, 95). Tarkeaa olisi myos selvittaa, miten lapsen pitkaaikaissairaus vaikuttaa
perheeseen seka perheen elamaan ja kartoittaa ne tukitoimet, joilla voidaan antaa kokonais-
valtaista terveyden ja hyvinvoinnin tukea. Talloin terveydenhoitajan olisi helpompi kohdistaa

vanhemmat ja perhe oikean tuen seka avun piiriin.

Neuvolassa on hyvat mahdollisuudet tukea vanhempien toimintaa omien voimavarojensa lisaa-
miseksi. Tarkeaa on vanhempien tietoisuuden lisaaminen voimia antavista seka voimavaroja
kuormittavista tekijoista (STM 2004, 82). Hyva vuorovaikutussuhde vanhempien kanssa mah-
dollistaa tunteista ja voimavaroista keskustelemisen. Talla myos mahdollistetaan vanhempien
aktiivinen osallistuminen ja kuulluksi tuleminen seka annetaan vanhemmille tunne kiireetto-
myydesta. (STM 2004, 95). Terveydenhoitaja voi tukea vanhempien omaa toimintaa voimava-
rojen lisaamiseksi antamalla tilaa seka aikaa parisuhdeasioista keskustelemiselle. Vanhempien
kannustus asioiden aaneen sanomiseen on tarkeaa. Terveydenhoitaja voi kayttaa tyossaan tu-

kena esimerkiksi parisuhteen roolikarttaa.

9.6 Parisuhteen tukeminen yhteiskunnan nakokulmasta

Oikea-aikaisen avun tarpeen havaitseminen ja avun tarjoaminen on yhteiskunnallisesti tar-
keaa. Vanhempien hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen edistaa koko perheen hyvinvointia.
Ennaltaehkaiseva tyo onkin tana paivana huomioitu yha enenevassa maarin yhteiskunnassa.
Ennaltaehkaisevaan tyohon kiinnitetaan enemman huomiota ja resursseja kohdennetaan van-
hempien jaksamiseen seka parisuhteen tukemiseen. Taman paivan yhteiskunnallinen haastava
taloudellinen tilanne luo varmasti paineita kunnille luoda kyseisia resursseja. Vanhempien
jaksamisen ja parisuhteen tukeminen on kuitenkin parhainta ennaltaehkaisevaa tyota pienten

lasten vanhemmille ja koko perheelle.
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Varhaisella puuttumisella voidaan tukea vanhempien keskinaista vuorovaikutusta. Lapsiper-
heiden ruuhkavuodet ovat kriittista aikaa, jolloin etenkin pitkaaikaissairaiden lasten vanhem-
pien parisuhteen tilaan olisi hyva kiinnittaa huomiota yha enemman. Tama asia tulee esille

myos tassa opinnadytetyossa tulosten perusteella.

9.7 Jatkokehittamisaihe

Lisakysymyksella ”Mita asioita toivoisitte Sydanlapsi ja parisuhde esitteen sisaltavan parisuh-
teen yllapidosta ja hoidosta?” saatiin hyvia vinkkeja siihen, mita esitteen tulisi sisaltaa seka,
mita asioita sydanlapsen saaneiden vanhempien olisi yleisesti hyva ottaa huomioon pitkaaikai-

sesti sairaan lapsen vanhempina liittyen parisuhteeseen ja sen hoitoon seka yllapitoon.

Vastauksista eniten nousi esille vanhempien tietoisuuden lisaaminen yhteisen ajan tarkey-
desta, parisuhteen hoitamisen tarkeydesta ja puolison huomioimisesta seka puhumisen tar-

keydesta puolison kanssa.

Vanhemmat halusivat myos lisaa tietoa vertaistuen ja avun saamisesta. Esille nousi myos toi-
veita leireista ja kursseista seka parisuhdetta tukevista viikonlopuista. Vanhempien toivottiin
muistavan, ettei parisuhdetta saa unohtaa, vaikka elama pyorii sydanlapsen vanhemmuuden

ymparilla.

”Asioista puhuminen on mielestani kaiken a ja o. Kaikille ei valttamatta ole

helppoa, joten voisiko esitteessa olla jotain aiheeseen liittyvaa?”

”Ottaa aikaa parisuhteelle, vaikka lahtea mukaan parisuhdetapahtumiin joita

pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmille jarjestetaan.”

"Tietaa ettei ole sairautensa kanssa yksin vaan on muitakin samanlaisia.”

Opinnaytetyon tulosten jatkokehittaminen ”Sydanlapsi ja parisuhde”-esitteeksi toteutetaan

opintojen edetessa.
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Liitteet

Liite 1

" LAUREA / Yhdess /
AMMATTIKORKEAKOULU enemmdn

Laurea Ammattikorkeakoulu SAATE
Hoitotyon koulutusohjelma 21.02.2016
Arvoisa Sydanlapsen vanhempi

Olemme kaksi terveydenhoitajaopiskelijaa ja teemme opinnaytetyotutkimusta sydanlapsen
sairauden vaikutuksesta vanhempien parisuhteeseen.
Toivoisimme Teilta vastauksia ja ajatuksia linkissa olevaan kyselyyn, jolla selvitamme vas-

tausta tutkimuskysymykseen:
e Miten lapsenne synnynnainen sydansairaus on vaikuttanut parisuhteeseenne?

Kysely on suunnattu ainoastaan sydanlasten vanhemmille, joten vastauksesi on meille aarim-

maisen tarkea. Voitte vastata kyselyyn itsenaisesti tai yhdessa puolisonne kanssa.

Tama Laurea ammattikorkeakoulun opinnaytetyo toteutetaan yhteistyossa Sydan lapset-ja ai-
kuiset yhdistyksen kanssa. Vastaamiseen kuluu aikaa noin 15-30 minuuttia. Vastaukset kasitel-
laan ehdottomalla luottamuksella ja tutkimuseettisia periaatteita noudattaen.

Vastauksia hyodynnetaan jatkossa esitteeseen: Sydanlapsi ja parisuhde.
Vastaamalla kyselyyn voitte vaikuttaa sydanlasten vanhempia koskevaan tarkeaan asiaan!

Paaset vastaamaan alla olevasta linkista ja vastausaikaa on helmikuun 2016 loppuun saakka.
Mikali Teilla on kysyttavaa tutkimukseen liittyen, pyydamme ottamaan yhteytta sahkopos-
titse. Kiitos osallistumisestasi tutkimukseen!

Ystavallisin yhteistyo terveisin

Susanne Karjunen ja Sanna Olkkonen

etunimi.sukunimi@student.laurea.fi

Terveydenhoitajaopiskelijat
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Liite 2
0 LAUREA / Yhdessd /
AMMATTIKORKEAKOULU enemmdn

1. Miten lapsesi synnynnainen sydansairaus on vaikuttanut parisuhteeseesi?

2. Mita asioita toivoisitte Sydanlapsi ja parisuhde -esitteen sisaltavan parisuhteen yllapi-

dosta ja hoidosta?




