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1 JOHDANTO

Lapsen syntymé tuo mukanaan suuria muutoksia perheeseen etenkin, jos
lapsella todetaan jokin pitk&aikaissairaus. Muutokset perheessa ovat niin fyy-
sisid, psyykkisia kuin sosiaalisia ja ne koettelevat vanhempien voimavaroja.
Erityislapsen myota kasvaa myds perheen tarve lisdavun ja tuen saamiseen.
(Kaljunen 2002, 5; Kalland 2003, 201-202.)

Suomessa syntyy vuosittain noin 500 synnynndisesti sydanvikaista lasta.

Naista noin 350 vaatii leikkaushoitoa joko heti syntymansa jalkeen tai jossain
elamansa vaiheessa. Silti viela tanakin paivana on olemassa sellaisia sydan-
vikoja, joita la&ketiede ei pysty auttamaan la&ke- tai leikkaushoidoin. (Sydan-

lapset ja — aikuiset 2007.)

Taméan opinnaytetyon tarkoituksena on hankkia tietoa sydanlasten vanhempi-
en elaméanlaadusta seka tarpeista ja toiveista, jotka saavat perheet hakeutu-
maan sopeutumisvalmennuskursseille. Pa&paino tassa tydssa on kuvalilla,
millaisia muutoksia lapsen sydansairaus on aiheuttanut perheen arkeen, van-
hempien oman kokemuksen kautta tarkasteltuna. Kerromme perheiden anta-
masta palautteesta Sydanlapset ja — aikuiset ry:n jarjestamalta sopeutumis-
valmennuskurssilta. Tutkimuksen avulla haemme vastauksia siihen, millaisia
odotuksia vanhemmilla on sopeutumisvalmennuskurssin suhteen ja mita kurs-
si on antanut vanhemmille jalkikateen tarkasteltuna. Opinnaytetyémme tarkoi-
tuksena on tuoda tavanomaista ruusut ja risut -palautetta syvallisempéaa tietoa
sopeutumisvalmennuskursseista. Tasta tutkimuksesta on hyotya sopeutumis-
valmennuskurssien sisallon kehittamisessa, jotta siséltd saadaan vastaamaan

enemman nykypaivan perheiden tarpeita.

Valitsimme aiheen oman kiinnostuksemme perusteella. Halusimme perehtya
sopeutumisvalmennuskursseihin ja niiden vaikutukseen perheiden elamassa.
Lisaksi meita kiinnostavat perhetyd ja elamanlaatuun liittyvat kysymykset.

Innostusta sopeutumisvalmennuskusseihin lisasi toisen opiskelijan kokemuk-

set perheleirity0sta.



Sopeutumisvalmennuskurssit ovat muun muassa yksi Kelan tukemista kun-
toutusmuodoista, joten niihin perehtyminen on osa sairaanhoitajien laaja-
alaista ammatillista osaamista. Hoitaja voi olla se, joka kannustaa perheita
hakeutumaan kursseille ja ohjaa asiakkaita kolmannen sektorin palveluihin.
Sairaanhoitajat voivat olla myds sopeutumisvalmennuskurssien vetgjia tai toi-
mia asiantuntijoina kursseilla. Nykyaan kolmannella sektorilla on tarked osa
toiminnallisten palvelujen tuottamisessa potilaille ja toisaalta myds sairaanhoi-
tajien tyollistAmisessa. Nama seikat innoittivat meita tekemaan opinnaytetyota

sairaalamaailmasta poikkeavassa ymparistossa.

2 TEOREETTINEN TAUSTA

2.1 Elamanlaatu

Maailman terveysjarjestd WHO on tutkinut ja méaaritellyt elamanlaatukasitetta
ja kehittanyt sille erilaisia mittareita. WHO:n mukaan elamanlaatu on hyvin
yksil6llinen kasite. Se on riippuvainen yksilén omista arvoista, tavoitteista ja
odotuksista. Elamanlaatu on my6s sidoksissa kulttuuriin ja ymparistoon, jossa
yksilo elaa. Se on hyvin laaja-alainen kasite, johon liittyy ymparistotekijoiden
lisdksi myds yksilon fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen terveys. (WHOQOL —
Measuring Quality of life 1997.)

Terveyteen liittyvalla elaméanlaadulla tarkoitetaan ihmisen kokemusta omasta
terveydentilastaan seka siihen liittyvista fyysisista, psyykkisista ja sosiaalisista
tekijoista. Ihmiset arvioivat terveyteensa liittyvaa elamanlaatua usein aikai-
semman terveydentilansa ja muiden ominaisuuksiensa kuten toiminnallisuu-
den, tyytyvaisyyden, tunteiden ja taloudellisen tilanteen perusteella. (Ahto
1999, 26 — 27; Bowling 2001, 6-7.)

Elamanlaatua voi olla vaikea mitata, koska se on hyvin moniulotteinen kasite.
Elamanlaadun mittaamisesta on kuitenkin hyétyd muun muassa terveyden-

huollossa ja valtiotason paatoksenteossa. WHO:lla on esimerkiksi oma el&-
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manlaatumittari, WHOQOL-100, jota on kehitelty jo pidemman aikaa eri asian-
tuntijoiden toimesta. WHO:n elaméanlaatumittari on kdannetty yli 20 kielelle, ja
sitd voidaan soveltaa elaménlaatututkimuksiin eri ihmisryhmisséa. Elaménlaatu
jaetaan WHO:n mittarin mukaan kuuteen eri osa-alueeseen, joita ovat ihmisen
fyysinen ja psyykkinen terveys, itsenaisyys/ vapaus, sosiaaliset suhteet, ym-
paristo ja hengellisyys/ vakaumus. Nama kuusi osa-aluetta jakaantuvat edel-
leen 24: aan tarkentavaan kohtaan (ks. Liite 3). (WHOQOL — Measuring Qua-
lity of life 1997.)

2.2 Voimaantuminen

Voimaantumisella (eng. empowerment) tarkoitetaan ihmisen pyrkimysta loytaa
omat voimavaransa ja tarvetta ottaa vastuuta omasta kasvustaan. Voimaan-
tumista voidaan kuvata sisaisena voiman tunteena, johon liittyy vahva vas-
tuuntunne seka halu toimia oikeaksi katsomallaan tavalla. Voimaantuminen on
monitahoinen kasite: se viittaa uusiin mahdollisuuksiin ja sisaltaa suhteen
muihin ihmisiin. Voimaantuminen keskittyy ennemmin ratkaisuihin kuin ongel-
miin, ja se on luonteeltaan dynaaminen prosessi. Inminen voi kokea voimaan-
tumista muun muassa silloin, kun han tekee itsenaisia paatoksia, asettaa itsel-
leen paamaaria ja saavuttaa niita seka silloin, kun han maarittelee itsedén ja
kokee itsearvostusta. Voimaantuminen on siind maarin interpersoonallista,
ettd sitd tapahtuu, kun ihminen jarjestaa toiselle inmiselle mahdollisuuden ko-
kea voimaannuttavia asioita. (Tikkanen 2001, 3.) Voimaantuminen pitaa sisal-
l&&n yksilon sisdiset voimavarat, joita voidaan rakentaa ja voimistaa sisaisella
oivalluksella tai yksilon ulkoapain tulevilla voimaantumiskeinoilla (Homan-
Helenius 2005, 23).

Voimaantumisen haasteellisuutta lisaa se, etta se lahtee ihmisesta itsesta eika
sitd voi antaa toiselle. Toisaalta myds ymparisto ja olosuhteet vaikuttavat voi-
maantumisen mahdollisuuksiin: jossakin tietyssa ymparistossa voimaantumi-
seen voi olla enemman mahdollisuuksia kuin jossakin toisessa. Voimaantumi-
nen on ennen kaikkea sosiaalinen yhteistyoprosessi, jossa eri osapuolet ovat

yhta tarkedssa asemassa. Voimaantumisen edellytys on luottamuksellinen



yhteistoiminta, joka mahdollistaa yksilon &&nen kuulumisen ja tasa-arvon to-
teutumisen. (Tikkanen 2001, 4.)

Yksilon voimaantuminen on olennainen osa muun muassa sopeutumisval-
mennuskurssien tavoitteita. llvosen ja Myllyharjun (1998, 60) tutkimuksen mu-
kaan sopeutumisvalmennuskurssilla olleiden henkiset voimavarat voivat li-

saantya jopa 68 %:lla kurssin aikana.

2.3 Perheen voimavarat ja kuormittavat tekijat

Perheiden voimavarat liittyvat vanhempiin itseensa tai heidan ympéaristéonsa,
ja ne ovat tekij6ita, jotka auttavat vanhempia kehittymaan niin vanhempana,
puolisona kuin yhteisOn jasenenda. Voimavarat ovat voimaa antavia tekijoita ja
kuormittavat tekijat ovat kielteisesti savyttyneita elamaan kuuluvia asioita, jot-
ka haittaavat perheen elamaa ja voivat jopa vaarantaa lapsen suotuisan kehi-
tyksen. Samat tekijat, jotka toimivat voimavaroina, voivat olla myds kuormitta-
via tekijoita. Tama riippuu eri tekijiden maarasta, laadusta ja yksildllisesta
kokemuksesta. (Kaljunen 2002, 10.)

Hyva itsetunto ja myodnteinen asennoituminen elaméan ja tulevaisuuteen ovat
ihmisen keskeisimpia voimavaroja. Yksi perheen tarkeimmista voimavaroista
on hyva parisuhde. Jotta parisuhde voisi toimia voimia ja tukea antavana, tar-
vitaan muun muassa seuraavia ominaisuuksia: yhteenkuuluvuutta, selkeaa
kommunikaatiota, joustavuutta, pysyvyytta, tyydyttavaa seksuaalielamaa ja
riittavaa yhteista aikaa. Yhteiset unelmat ja odotukset toimivat parisuhteessa
voimaa antavina tekijoind. Riippuu paljon yksilosta ja perheestd, minka asian
kukin kokee voimavaraksi tai kuormittavaksi tekijaksi. Elamantavat ja koettu
terveys perustuvat hyvin omakohtaiseen ndkemykseen. My6s huono taloudel-
linen tilanne voi olla kuormittava tekija, jos tulevaisuus vaikuttaa kovin epéa-
varmalta ja elamé koetaan vAhemman mydnteiseksi. Lisaksi vanhempien
ajankayttd voi muuttua siten, ettei kahdenkeskeiselle ajalle ja yhteisille harras-
tuksille jaa paljon aikaa, miké taas voi vahentaa puolisoiden yhteenkuuluvuut-
ta. (Kaljunen 2002, 10, 14-15, 18-19.)



Jurvelin, Kyngas ja Backman (2005) ovat tutkineet pitkaaikaisesti sairaan lap-
sen vanhempien selviytymisvaatimuksia. Tutkimustulosten mukaan vanhem-
pien selviytymisvaatimukset voitiin jakaa seitsemaan eri paakategoriaan: sai-
rauden aiheuttamat tunnereaktiot, lapsen sairauden hoitaminen, konkreettisen
avun tarve, lapsen kehitys, sairauden kulku, perheen ja perheenjasenten
asema seka samanaikaiset muutokset ja stressitekijat. Nama eri selviytymis-
vaatimukset vaikuttavat perheen voimavaroihin, ja jos voimavarat ovat liian

niukat, kokee perhe tilanteensa stressaavaksi. (Mts. 37-39.)

Kriisitilanteessa perheen tulisi kyetéa tekemaan muutoksia vuorovaikutuksessa,
jotta se pystyisi sdilyttamaan vakauden, jarjestyksen ja kiinteyden tunteensa.
Perhehoitotydssa tulee vahvistaa perheen sisaisia avainvuorovaikutusproses-
seja, jotka edistavat tervehtymista, toipumista ja vahvistumista. Avainproses-
seja ovat jaettu tietoisuus ongelmasta, avoin kommunikaatio ja kokemusten
jakaminen, perheen uudelleenjarjestaytyminen seka muihin suhteisiin ja ela-
manalueisiin suuntautuminen. Sosiaalisten kontaktien laajentaminen auttaa

perheitd selviytymaan stressaavista tilanteista. (Tikkanen 2001, 23.)

2.4 Sopeutumisvalmennuskurssit perheen tukena

Sopeutumisvalmennuskurssien avulla voidaan pyrkia parantamaan perheiden
elamanlaatua. Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena on yksilon selviyty-
misen tunteen ja oman elamanhallinnan tunteen vahvistaminen. Yksilo kehit-
tada sopeutumisvalmennuskursseilla luottamusta omiin ratkaisumalleihin. So-
peutumiseen liittyy tulevaisuuden pohdiskelu ja tarked osa prosessia on hal-
linnan tunteen saavuttaminen. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettda vahva tunne
oman elaman hallinnasta johtaa parempaan terveydesta huolehtimiseen,
omahoidon noudattamiseen ja parempiin tuloksiin kuntoutumismielessa. (Las-
sila & Polkko1998, 1.)

Olennainen osa sopeutumisvalmennuskursseja on perheiden, ja sita kautta

vanhempien voimaantuminen. Vanhempien voimaantumista voidaan tukea
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painottamalla perhety6ssa vanhempien vastuullisuutta, voimavaroja ja kykyja
sekd mahdollisuuksia kehittyd vanhempana. Sopeutumisvalmennuskurssien
tarkoituksena on siten vanhemmuuden taitojen edistaminen. (Tikkanen 2001,
3,24)

Sopeutumisvalmennuskurssilla, joka painottuu ensitiedon antamiseen, tarjo-
taan ennen kaikkea perustietoja johonkin sairauteen tai vammaan ja sen hoi-
toon liittyen. Ensitieto auttaa tunnekriisissa, lisda hoitomyonteisyytta ja helpot-
taa sairauden/ vamman hyvaksymista. (Lassila & Polkko 1998, 3.) Tarkeim-
mat syyt hakeutua sopeutumisvalmennuskurssille ovat kurssilaisten itsensa
mukaan tiedon saanti, muiden tapaaminen, tuki ja sopeutuminen (llvonen &
Myllyharju 1998, 60). Erilaisia sopeutumisvalmennuskursseja jarjestavat sai-
raalat, Kela seka erilaiset kuntoutuslaitokset yhteistydssa kansaterveys- ja
vammaisjarjestdjen kanssa. (Kelan kurssitoiminta 2007; Pitk&aaikaissairaan

aikuisen palveluopas 2007).

Tarke& osa sopeutumisvalmennuskursseja on mahdollisuus vaihtaa koke-
muksia kohtalotovereiden kanssa vertaisryhmissa. Ryhmassa on mahdollista
kokea, ettei ole yksin kaltaisessaan tilanteessa, ja ryhmalaisilté voi oppia jo-
tain. Yhdesséa oleminen antaa tunteen siita, ettd on vahvempi. (Lassila & Polk-
ko 1998, 14-16.) Sopeutumisvalmennuskurssien sisalto ja tavoitteet vaihtele-
vat muun muassa sairauden ja kurssille osallistuvien ian mukaan. Kurssit voi-
vat olla aikuisten, nuorten tai lasten kursseja tai perhekursseja. (Kelan kurssi-
toiminta 2007.) Aikuisten ohjelma sopeutumisvalmennuskursseilla koostuu
usein luennoista ja keskusteluhetkista. Lasten ohjelmaan kuuluu puolestaan
yhteisleikkeja ja liikuntaa lastenhoitajien valvonnassa. Vertaistuki on tarkea
osa kurssia, ja sita tarvitsevat kaikki perheenjasenet. Kurssin aikana lapset ja
aikuiset voivat tehda yhdessa tai erikseen esimerkiksi erilaisia tehtavia, joissa

pohditaan sairauteen ja perheeseen liittyvia asioita. (Kumpunen 2006, 22—-23.)

Vertaistuki on toimintaa, jossa saman kokeneet ihmiset jakavat ajatuksiaan ja
tunteitaan joko keskendan tai ohjaajan avulla. Vertaistukiryhmaén osallistuvia

yhdistaa siis jokin sama tekija, esimerkiksi oma tai laheisen sairaus. Vertais-



ryhméssa annetaan ja saadaan tukea, opitaan uusia ndkdkulmia ja kdydaan
l&pi kasvuprosesseja. (Immonen & Kotamaki 2005, 28.)

3 TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on hankkia tietoa sydanlasten vanhempien ela-
manlaadusta seka tarpeista ja toiveista, jotka saavat perheet hakeutumaan
sopeutumisvalmennuskursseille. Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa van-
hempien kokemuksia sydanlapsen sairauden vaikutuksista perheen arkeen ja
voimavaroihin seka kuvata sydanlasten vanhempien kokemuksia sydanlapset
ja — aikuiset ry:n jarjestamalta sopeutumisvalmennuskurssilta ja sen vaikutuk-

sia perheiden elAméanlaatuun ja voimavaroihin.

Tutkimustehtavat:

1. Millaisia muutoksia lapsen sydansairaus on aiheuttanut perheen arkeen?
2. Millaista apua sydanlapsen vanhemmat kokevat tarvitsevansa?

3. Millaisia olivat vanhempien odotukset sopeutumisvalmennuskurssista?
4. Mita vaikutuksia kurssilla on ollut perheen arkeen jalkeenpéin tarkasteltu-

na?

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Aineiston keruu

Toukokuussa 2006 tutkijat ottivat yhteytta Sydanlapset ja -aikuiset ry:n toimin-
nanjohtajaan ja kyselivat mahdollisuudesta tehda tutkimusta sopeutumisval-

mennuskursseista. Toiminnanjohtaja antoi yhteystiedot Jyvaskylan lahialueel-
la jarjestettavista kursseista ja kurssin vetajista. Tutkijat ottivat yhteytta eraa-

seen sopeutumisvalmennuskurssin vetgjaan ja han innostui tutkimuksesta.
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Sovittiin, etta tutkijat tulevat kurssille esittelemééan tutkimuksen aiheen ja tar-
koituksen seka jakamaan kyselyt kurssilaisille.

Sydanlapset ja -aikuiset ry:n toiminnanjohtajalta kysyttiin, millaisia tutkimuksia
on aiemmin tehty heidan sopeutumisvalmennuskursseistaan. Aikaisemminkin
on tehty tyytyvaisyyskyselyja, mutta tAma tutkimus tulisi kuitenkin olemaan
tyytyvaisyyskyselya laajempi, silla siihen liitetd&n teemoja elamanlaatuun ja

perheen hyvinvointiin liittyen. Siten se toisi uutta tutkimusnakokulmaa.

Tutkimuskysymysten muotoilussa kaytettiin apuna aiheesta aikaisemmin teh-
tyja tutkimuksia (ks. Homan-Helenius 2005; Jurvelin, Kyngas & Backman
2005). Ennen kurssia kyselykaavake tehtiin valmiiksi ja kurssin vetgjalla oli
mahdollisuus kommentoida kysymyksia. Ensimmaista kyselylomaketta tiivis-
tettiin ja kysymyksia muotoiltiin selkedmmiksi kurssin vetgjan antaman palaut-
teen perusteella ennen kyselyn jakamista perheille. Kyselylomaketta ei siis
esitestattu.

Tutkimusaineisto keréattiin puolistrukturoituna kyselyna. Kyselyn ensimmaiseen
vaiheeseen osallistui 11 perhetté ja toiseen vaiheeseen 4 perhetta. Kaikilta
osallistujilta kysyttiin samat asiat samassa muodossa. Avoimilla kysymyksilla
kerattiin varsinainen tutkimusaineisto, koska sen avulla pystyttiin nakemaan,
mika on vastaajien nakdkulmasta tarkeinta ja keskeisinta. Samalla heille an-
nettiin mahdollisuus ilmaista itseaan, ilman valmiita vastausvaihtoehtoja. Mo-
nivalintakysymyksilla kerattiin l&hinna vastaajien taustatietoja ja saatiin luoki-
tellumpia vastauksia, joita oli helpompi késitella. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaa-
ra 2003, 185-186, 188, 195.) Tutkimusaineisto hankittiin kahdessa eri vai-
heessa. Ensimmainen vaihe toteutettiin sopeutumisvalmennuskurssin yhtey-
dessa ja toinen vaihe noin kolmen kuukauden kuluttua sopeutumisvalmen-

nuskurssista.

Kyselyn vaiheet toteutettiin sek& kontrolloituna - ettd postikyselyna. Tutkimuk-
sen ensimmaisessa vaiheessa tutkijat menivat itse henkilokohtaisesti jaka-
maan kyselyt sopeutumisvalmennuskurssilaisille. Sopeutumisvalmennuskurssi

oli Sydanlapset ja — aikuiset ry:n jarjestama viikon mittainen leiri kesakuussa
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2006. Tutkimuksen aihe, tarkoitus ja vastausohjeet esiteltiin kurssin vetajalle,
joka jakoi kyselyt kurssin alkuvaiheessa. Kyselyt jaettiin kaikille kurssille osal-
listuville perheille ja he saivat erillista aikaa vastata kyselyyn kurssin aikana.
Kurssin aikana vetaja kerasi kyselyt ja toimitti edelleen tutkijoille. Tutkimuksen
toinen osio toteutettiin postikyselyna. Kyselyt lahetettiin syyskuussa 2006 niil-
le, jotka olivat ilmoittaneet kiinnostuksensa osallistua jatkotutkimukseen. Kyse-
lylomakkeiden yhteydessa perheet saivat vastauskuoret, joilla he pystyivat
lahettaméan vastauksensa suoraan tutkijoille lokakuun 2006 loppuun men-
nessa. Postikyselyyn vastasi 4/5 tutkimukseen ilmoittautuneesta. Vastauspro-
senttia pidettiin tarpeeksi hyvana, eikd muistutuskirjeita lahetetty niille, jotka

eivat vastanneet toiseen vaiheeseen. (Hirsjarvi ym. 2003, 182-185, 191.)

3.2 Aineiston analysointi

Tutkimuksessa kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmaa.
Tutkimusaineisto rajoittui tiettyyn joukkoon, jota haluttiin tarkastella yksityis-
kohtaisemmin. Tassa tutkimuksessa kohteena olivat Sydanlapset ja — aikuiset
ry:n jarjestamalle sopeutumisvalmennuskurssille tulleet perheet: 11 tutkimuk-
sen ensimmaiseen vaiheeseen osallistunutta perhetta seka 4 toiseen vaihee-
seen osallistunutta perhetta. Kvalitatiivisen tutkimuksen aineisto on ainutlaa-
tuista ja siksi sen tulkinta on kuvailevaa ja kartoittavaa. (Hirsjarvi ym. 2003,
155, 168-169.) Koska tutkimusaineisto ei ole kovin suuri, ei voida tehda yleis-
tavia paatelmia, mutta sen sijaan voidaan kuvata ihmisten kokemuksia ja teh-
da niista yhteenvetoa. Tarkoituksena ei ollut tehdé yleistavia paatelmia. (Esko-
la & Suoranta 1998, 61, 66.)

Tutkimusaineisto analysoitiin kayttamalla induktiivista sisallonanalyysia. Ai-
neisto kirjoitettiin aluksi puhtaaksi ja kunkin haastattelukysymyksen alle kirjoi-
tettiin kaikkien perheiden vastaukset. Vastaukset pelkistettiin ja luokiteltiin,
jonka jalkeen aineistoa oli helpompi tulkita. (Latvala, Vanhanen-Nuutinen
2003, 26, 37.) Samaan aihealueeseen liittyvat vastaukset yhdisteltiin, jolloin
alkoi hahmottua alakategorioita. Tutkimuksen tulokset esiteltiin opinnayte-

tydssa tutkimuksesta nousseiden teemojen ja tutkimuskysymystemme valos-
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sa. Aineistosta nousseiden teemojen alle kerattiin niihin sopivia lausahduksia.
Suorat lainaukset ovat sisennetty, kursivoitu sekd merkitty lainausmerkein.
Lainausten perdssa on ensimmaisen osion vastausten osalta koodina perhe
1-11 ja toisen osion vastausten koodina p 1-4 (esimerkiksi perhe 4 tai p2).
Suorat lainaukset nostettiin tekstiin tukemaan sisaltdd. Lainauksien tarkoituk-
sena oli toisaalta saada perheiden aani kuuluviin ja esittaa yhteys alkuperai-
seen aineistoon. (Eskola & Suoranta 1998, 176,187-188.) Tutkimustulokset
esitettiin tutkimustehtavien mukaisessa jarjestyksessa. Kunkin paaotsikon alle
kerattiin tutkimusaineistosta nousseita teemoja, jotka otsikoitiin kunkin teeman

mukaan.

Perheiden taustatiedoista tehtiin yhteenvetoa ja osasta vastauksista tehtiin
taulukoita, jotka liitettiin tulosten joukkoon tuomaan selkeytta. Taustatiedot
kerattiin monivalintakysymyksilla, joten vastaukset olivat analysoitavissa maa-
rallisesti. Varsinaisesti maarallisten ja laadullisten vastausten valilla ei tehty
paatelmia, mutta joitakin selkeitéa huomioita kirjoitettiin ylos.

Tutkimuksen tuloksista tehtiin taulukko (ks. Liite 4). Taulukon ensimmaisten
kuvioiden otsikot kertovat paakategoriat, jotka toistuvat tulososion otsikoinnis-
sa. Seuraavien sarakkeiden kuviot ja ranskalaiset viivat tarkentavat paakate-
goriaa ja ovat osittain yhtenaisia myos tulososion otsikoinnin kanssa. Kuvios-
sa 1 on esimerkki tulosten luokittelusta. Esimerkissa paakategorian paikka on

vaihdettu alakategorian paalle toisin kuin sen on esitetty liitteessa 4.

Perheen arki

Lapsen sairastumisen herattamat tunteet
Kaytannon arki ja ongelmat
Muutokset sosiaalisissa suhteissa

- positiiviset ja negatiiviset tunteet

- muutokset arjessa ja lapsen sairauteen liittyvat
ongelmat

- sisarukset, vanhemmat, ymparisto: positiiviset ja
negatiiviset muutokset

KUVIO 1 Esimerkki tulosten purkamisesta
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4 TULOKSET

4.1. Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

Tutkimuksen ensimmaiseen vaiheeseen vastasi yhteensa 11 perhetta. Kysely
jaettiin kaikille viidelletoista perheelle, jotka olivat mukana sopeutumisvalmen-
nuskurssilla. Viidessa tapauksessa aiti vastasi perheen puolesta, yhdessa isa
ja lopuissa molemmat vanhemmat yhdessa. Toiseen vaiheeseen osallistui
viisi perhettd, joista nelja palautti kyselyn. Heidan taustatietojaan ei keréatty

tarkemmin en&a uudelleen.

Kaikissa kyselyyn vastanneissa perheissa oli aiti, isa, yksi lapsi, jolla oli joku
sydanvika sekd muita lapsia. Yleensa sydanlapsella oli yksi sisar (7 perhees-
sa), kolmessa perheessa sisaruksia oli kaksi ja yhdessa perheessa kolme si-
sarta. Sydanlapsen iké vaihteli alle vuoden ikaisesta 13-vuotiaaseen, lapsista
viisi oli tyttja ja kuusi poikia. Vanhemmat olivat ialtdan 28-55 -vuotiaita (Ku-
vio 2). Yleensa jompikumpi vanhemmista oli kotona hoitamassa sydanlasta ja
muita sisaruksia (6 perheessd), osassa perheista sydanlapsi oli paivahoidossa

tai koulussa.

O Aidin ika
M Isén ika

28-34 35-44 45-55

lat
KUVIO 2. Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneiden vanhempien ik&ja-

kauma
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Kaikki perheet olivat saaneet tietda sopeutumisvalmennuskurssista Sydanlap-
set ja -aikuiset ry:n lehdesta. Muutamat olivat kayneet lisaksi yhdistyksen net-
tisivuilla ja erasta perhettéa oli rohkaistu poliklinikkakaynnin yhteydessa lahte-

maan leirille.

4.2 Perheen arki

4.2.1 Lapsen sairastumisen herattamat tunteet

Vanhemmilla oli paljon voimakkaita tunteita sydanlapsen diagnosointiin ja hoi-
toon liittyen. Perheet mainitsivat kyselyssa paljon negatiivisia tunteita kuten
pelkoa, huolta, tuskaa, kauhua, kaaosta, surua, voimattomuutta, vasymysta ja
pettymysta. Vanhemmat tunsivat ahdistusta lapsen karsimysten puolesta.
Diagnoosin tekemisen aikaan oli perheille noussut paljon kysymyksia, joihin
he eivat olleet saaneet vastausta. Perheissa herasi lapsen menettamisen pel-
ko ja vanhempia saattoi ihmetyttaa sekin, miksi mitadan ei oltu huomattu jo ai-
kaisemmin. Tieto lapsen sairaudesta oli tuntunut kauhealta myds silloin, kun
siihen oli ollut aikaa valmistautua jo ennen syntymada. Diagnoosi oli taydellinen
sokki, vaikka toisaalta tieto siita, etta jotain voidaan tehda, oli helpotus.

"Myds pettymys — lapsemme ei ollutkaan terve. Kiukku — miksi
juuri meidan lapsemme?” (perhe 11)

Perheissa koettiin syyllisyytta lapsen sairastumisen johdosta tai pelattiin, ettei
osata hoitaa sydanvikaista vauvaa. Sokin jalkeen ensimmaisena herasi syylli-
syys lapsen sydanviasta ja etenkin siitd, ettd itse on terve. Lisdksi pelattiin,
ettei kaikki olekaan kunnossa tai ettei tiedetd, kuinka huolissaan pitaisi lapsen
sairaudesta olla. Useat vanhemmat olivat huolissaan lapsen terveydentilasta
ja siita, miten lapsi parjaisi tulevaisuudessa. Epavarmuuden tunne toistuikin

useissa vanhempien vastauksissa.

"Huolta ja vaivaa. Ahdistusta, kun pieni joutuu karsimaan niin pal-
jon.” (perhe 4)
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Vanhemmat kertoivat, etta lapsen syntymaan liittyvié ilon, rakkauden ja hel-
lyyden tunteita oli herdnnyt paljon. Lapsi itsessaan oli tuonut onnen tunnetta
vanhemmille. Huolta helpottaviksi tekijoiksi mainittiin se, ettd Suomessa sy-
dansairaiden lasten hoito on niin hyvin hoidettu tai se, etta lapsen hoidot sat-
tuivat olemaan omaa kotipaikkakuntaa l&hella. Kirurgeja ja hoitohenkilokuntaa

kohtaan tunnettiin syvaa kunnioitusta.

"Toisaalta lapsi itsess&éan tuo valtavan paljon onnea.” (perhe 6)

4.2.2 Kaytannon arki ja ongelmat

Muutokset perheiden arjessa

Monet perheet kertoivat sydanlapsen hoidon aiheuttaneen muutoksia perheen
arjessa. Perheet kertoivat, ettd heidan on pitanyt tehda paljon jarjestelyja
muun muassa tyon ja sisarusten hoidon suhteen, jotta sydanlapsen hoidot
ovat onnistuneet. Hoitojarjestelyita oli jouduttu miettimaan vastasyntyneen
tehohoidon aikaan, sydanlapsen leikkauksen aikaan seka poliklinikkakayntien
yhteydessa. Lastenhoitojarjestelyiden suunnittelu tuli etenkin silloin perheella
vastaan, kun perheessa oli muitakin lapsia sydénlapsen lisdksi. Perheen isat
olivat joutuneet olemaan poissa toista hoitamassa sisaruksia aidin ollessa sai-
raalassa. Hoidot ja sairaalassa kaynnit olivat verottaneet joissain perheissa
kovasti voimia. Koulumatkat ja likunnanohjaus koulussa seka vapaa-aikana
aiheuttivat muutoksia perheen arkeen. Jotkut perheet toivat esille, etta arki
joudutaan suunnittelemaan taysin lapsen ehdoilla. Perheet kokivat, ettd he
elivat nyt saannollisempaa elaméaa, koska he joutuvat ottamaan huomioon
sydanlapsen ladkkeidenottoajat seké lepoajat. Myds infektioita pyrittiin valtta-
maan. Osa perheista kertoi, ettei heille ole aiheutunut mitd&n muutoksia taval-

liseen arkeen, koska lapsen sairaus ei ole ollut niin vakava.

"Laakarikaynnit, fysioterapia, ladkitykset, kunnon seuraaminen.
Arki suunnitellaan lasten ehdoilla.” (perhe 6)

Perheet kertoivat, etté heilla on sydanlapsen myo6ta tulleiden huolien lisaksi

ollut muitakin samanaikaisia stressitekijoitd elamassaan: muutto, asuntore-
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montti, isan erikoistumisopinnot, aidin opinnaytetyon tekeminen, lapsen uh-
maika, perheenlisdys, laheisen tai jonkun perheenjasenen sairastuminen tai

kuolema. Oli my6s perheitd, jotka olivat valttyneet muilta stressitekijoilta.

Erilaisista muutoksista ja vaikeuksista huolimatta perheet arvioivat elaman-
laatunsa hyvaksi, kun arviointiasteikkona oli erittdin hyva — hyva — ei hyva eika
huono, huono seka erittdin huono (ks. Kuvio 3). Tassa tutkimuksessa kenen-
kaan perheen huono taloudellinen tilanne ei ollut suoraan yhteydessa huo-
noon elamalaatuun. Suurin osa perheista arvioi samalla arviointiasteikolla
taloudellisen tilanteensa hyvaksi. Perheet saattoivat kokea elamanlaatunsa
hyvaksi, vaikka arvioivat taloudellisen tilanteensa jopa erittdin huonoksi tutki-
muksen tapahtumahetkelld. Perheissa, joissa elaménlaatu koettiin huonoksi,
elamanlaatua heikensi useiden kuormittavien tekijéiden summa: lapsen useat
sairaalassa kaynnit, parisuhdeongelmat, ystavéapiirin muutokset ja laheisen

kuolema. Muutokset perheen arjessa veivat paljon voimia.

O Elamanlaatu

S

B Taloudellinen

OI—‘I\JOO-.bU'IO)\I

erittain hyva ei hyva huono
hyva eikd huono

KUVIO 3. Perheiden arvio elaméanlaadusta seka taloudellisesta tilanteesta

Sairaan lapsen hoitoon liittyvat ongelmat

Lapsen sydansairaus oli yleensé todettu lapsen syntymévuonna tai jo seuraa-
vana vuonna, vain yhden lapsen kohdalla sydansairaus huomattiin vasta lap-
sen ollessa jo 8-vuotias. Osalla sydanlapsista ei ollut muita pitkaaikaissairauk-
sia, mutta nelja perhetta kertoi sydanlapsella olevan lisaksi muita sairauksia
esimerkiksi migreenid, allergioita, dysfasiaa, maksan toiminallista hairiota se-

k& astmaa. Joillakin lapsilla oli useampia pitkaaikaissairauksia. Perheet arvioi-
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vat sydanlapsen terveydentilan yleisimmin hyvéksi. Osa perheista koki, etta
lapsen tila on erittdin hyva tai hyva ja osa arvioi, etta lapsen terveys “ei ole

hyva eika huono”.

O Erittain hyva
B Hyva
OEi hyva eika huono

lapset

QM w4 P

terveyden tila

KUVIO 4. Lapsen terveydentila vanhemman arvioimana

Suurin osa sydanlapsista oli ollut sairaalassa viimeisen vuoden aikana. Yleen-
sa sairaalakaynteja oli 2-3 kertaa vuodessa. Osa perheista oli kaynyt har-
vemmin tai ei kertaakaan. Jotkut perheet taas joutuivat kdymaan esim. joka

toinen kuukausi kontrolleissa.

4-
3] @1
|2
lapset 2- a3
Oyli 4
1 B ei kertaakaan
0

sairaalassa kaynnit

KUVIO 5. Sydanlasten sairaalassa kaynnit vimeisen vuoden aikana

Sairaan lapsen hoidossa vaikeimmiksi tai hankalimmiksi asioiksi perheet koki-
vat pelon ja epavarmuuden tulevasta seka ohjauksen ja rajoitukset, joita oli
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jouduttu tekemaan. Myds ulkopuolisten ymmartamattémyys oli vaikea asia.
Perheen saattoivat kokea vaaryyttd myds siita, etteivat olleet saaneet tar-
peeksi tukea, kriisiapua tai asiantuntija-apua, heti lapsen sydanvian diagnoo-
sin aikaan. Jo pelkastaan sairaalassa kayminen saatettiin kokea vaikeaksi.
Vastuun jattaminen sairaalahenkilokunnalle seka jatkuva odottelu, hankalaksi
koettiin myds se, kun maaraajat eivat pitdneetkaan paikkaansa esimerkiksi
leikkausaikataulujen osalta. Ladkarille paasy on perheiden kokemuksen mu-
kaan ollut joko erittain helppoa tai suhteellisen helppoa. Perheet kertoivat kui-
tenkin sanallisesti, ettd hoitoon paasy on vaikeaa, ja etta vastuuta pyritaan
siirtAmaan laakarilta toiselle. Erds perhe toi tassa kohtaa myos esille ulkomaa-
laiset laakarit, perustelematta kuitenkaan sen tarkemmin, mita vaikeuksia tai
hankaluuksia se oli tuonut tullessaan. Myds lastenhoitojarjestelyt koettiin vai-
keiksi sydanlapsen kontrolli- ja sairaalareissujen aikana.

"Epé&varmuus tulevasta.” (perhe 3)

"Ennalta-arvaamattomuus, jatkuva odottelu ja pelko "(perhe 4)

4.2.3 Muutokset sosiaalisissa suhteissa

Perheen sisaiset roolit

Perheen siséisista rooleista ja niiden muuttumisesta perheilla oli erilaisia na-
kemyksiad. Jossakin perheessa aidin vastuu oli korostunut &arimmilleen, toisis-
sa isa oli alkanut ottaa enemman huomioon muuta perhetta ja alkanut kanta-
maan vastuuta. Perheen vanhemmat lapset olivat ottaneet enemman vastuuta
huolehtimalla sisaruksista. Perheen sisaruksia painosti sama huoli kuin van-

hempiakin.

"Aidin vastuu on korostunut aarimmilleen. Isot veljet myos joutu-
vat ottamaan hieman aiempaa enemman vastuuta. Huoli on astu-
nut myos heidan elamaansa. Pysyvasti.” (perhe 2)

Osa perheisté kertoi, ettei sisarusten asemassa olisi tapahtunut muutosta sy-

danlapsen myo6ta. Joissakin perheissa toiset sisarukset olivat joutuneet jaka-
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maan paljon huomioita ja seuraamaan vieresta vanhempien huolta ja surua
sydanlapsesta. Sisarukset olivat joutuneet pitdmaan huolta sairaasta sisaresta
esim. koulumatkoilla ja kotonakin. Monessa perheessa sisarusten valit olivat
lahentyneet sydanlapsen leikkausreissun aikana. Sydanlasta kohdeltiin erittéin
hellasti juuri sisarten taholta.

"Veljen mielesta sydansisko saa toisinaan enemman huomiota
kotona.” (perhe 11)

Vanhemmat kokivat, ettd sydanlapsi oli lujittanut parisuhdetta entisestaan.
Parisuhde saatettiin kokea hyvinkin tasa-arvoiseksi, jolloin kotityot seka sy-
danlapsen hoito oli jaettu molempien vanhempien kesken melko tasapuolises-
ti. Oli kuitenkin vanhempia, joiden mielesta sydéanlapsi ei vaikuttanut parisuh-
teeseen erityisemmin. Toisaalta perheet kertoivat, ettd sydanlapsen myota ol
tullut entistd enemman huolta ja murheita, riitoja sekéa ongelmia. Vasymys ja

huoli lapsesta veivat energiaa ja aikaa parisuhteen hoitamiselta.

"Lujittanut parisuhdetta ENTISESTAAN !!!” (perhe 1)

Ympaéariston suhtautuminen

Perheet olivat kokeneet erilaisia muutoksia sosiaalisissa suhteissa. Melkein
jokainen perhe koki jonkinlaista muutosta tapahtuneen omassa ystavapiirissa.
Ystavapiiri oli kaventunut ja monet nuoremmat ystavéat olivat jattaneet. Per-
heet kokivat, etta heita kartetaan. Syyksi ystavien kaikkoamiseen arveltiin,
ettei ole itselld ollut aikaa pitdad yhteyksia ja toisaalta osa ystavista oli vain ha-
vinnyt pois lahipiirista. Monet perheet olivat kuitenkin kokeneet enemmankin
positiivisia muutoksia ystavyyssuhteissa, silla uusia ystavia oli tullut lisda mm.
toisista sydanlasten vanhemmista, ja monilta oli saatu paljon kaytannon apua.
Myds sukulaiset olivat tulleet tarkedmmiksi ja olleet suureksi avuksi etenkin
lastenhoidossa. Jotkut perheet kertoivat, ettei ystavapiirisséa ole juurikaan

muutoksia ollut.

" "Karttamista” — Ystavapiiri uusiintuu.” (perhe 5)
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"Tullut lisd& ystavia — sydanystavia. ” (perhe 3)

4.3. Perheiden tarpeet

Perheet kertoivat tarvitsevansa lastenhoito-, kodinhoito- ja keskusteluapua
seka tietoa ja tukea. Lisdksi perheet toivat esille erityisopettajan tuen tarpeen
ja tuen tarpeen koulunkayntiin seka laksyjentekoon. Tulevaisuudessa toivottiin
seka fysio- etta toimintaterapian jarjestyvan tarvittaessa.

"Lastenhoitoapua, ennen kaikkea!!! Siivous- ja kodinhoitoapu olisi
my0s tarpeen.” (perhe 2)

Monet perheet kertoivat olevansa hyvin vasyneita. Erityisesti aidit kokivat ole-
vansa vasyneita arkisten asioiden hoitamiseen. Perheet kertoivat ajanpuut-
teen ja vasymyksen tekevan arjesta raskaan. Voimat ovat yksinkertaisesti va-

hissa. Kurssille tullessa eras perhe kuvasi tuntemuksiaan nain:

"Olemme taysin loppu.” (perhe7)

Terveydenhoitohenkilokunnalle perheet esittivat seuraavanlaisia toiveita: em-
patiakykya, pitkda pinnaa seka avointa suhtautumista ja luottamusta vanhem-
pien tuntemuksiin. Hoitohenkildkunnan viestinnan tulisi myds olla selke&a ja
vanhemmille annettavaa tietoa tulisi lisata. Eras perhe haluaisi parantaa sy-
danperheiden tukihenkilotarjontaa ja asiantuntija-avun, kuten psykologin,
saantia. Hoitoon paasya tulisi helpottaa, ja erdéssa perheessa lapselle toivot-
tiin yhta, mielelladn suomalaista vastuulaakaria. Ladkari- ja kontrolliaikoja tulisi
sopia enemman yhteistydssa perheen kanssa. Sopeutumisvalmennuskurssin
osalta ehdotettiin psykologin, puheterapeutin, fysioterapeutin, sairaalaopetta-
jan seka kardiologin ja teho-osaston hoitajan mukaan ottamista. Kyselyn kaut-
ta vanhemmat halusivat myos laittaa paattajille viestia tehohoitopaikkojen li-

saamisesta, jotteivat sydanlasten leikkaukset viivastyisi.
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"Viestinn&n on oltava selkedé ja empatiakykya ja pitkda pinnaa
tarvitaan.” (perhe 2)

4.4 Odotukset sopeutumisvalmennuskurssista

4.4.1 Psyykkiset ja sosiaaliset tarpeet

Perheiden ennakkokéasitykset sopeutumisvalmennuskurssista olivat joko
myoOnteisia tai sitten he eivat oikein osanneet erityisemmin odottaa ennakkoon
mitdan. Perheet olivat hakeutuneet kurssille varsin erilaisista syista. Useita
perheitd motivoi loma ja taysihoito. Erityisesti lasten kannalta odotettiin muka-
vaa viikkoa. Muutamat perheet kertoivat olevansa aivan lopussa, joten he kai-
pasivat lomaa ja tukea. Perheet arvelivatkin, etta kurssi tulee olemaan hyvin

raskas henkisesti.

"Huutava tarve saada apua ja tukea omaan elamaan, taysihoito-

kin houkutteli tiukassa taloudellisessa tilanteessa.” (perhe 4)

Perheet halusivat kurssin aikana tutustua muihin sydanperheisiin. He uskoi-
vat, etta kurssilla olisi ihmisia, jotka ymmartaisivat heidan tilannettaan parem-
min. Perheet toivoivat ettd sopeutumisvalmennuskurssilla he voivat kasitella
vaikeita tunteita toisten vastaavassa tilanteessa olevien perheiden kanssa.
Erityisesti perheet odottivat kuulevansa toisten perheiden tarinoita. Liséksi he
toivoivat saavansa uutta nakokulmaa omaan tilanteeseensa muiden perhei-
den kokemusten kautta. Vanhemmat toivoivat myds saavansa uusia ystavia
seka toivoa tulevaisuudennékymiin kurssilta. Vertaistuki seké lapsille etta ai-

kuisille motivoi siis monia perheita.

" Etté se olisi vihdoin forum, jossa olisi tilaa kasitella pelkoja ym.
tunteita samassa tilanteessa olevien kanssa. Etta saisi keinoja
jaksamiseen.” (perhe 2)

"Kokemuksia muilta perheiltd” (perhe 7)
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4.4.2 Kaytannon tarpeet

Vanhemmat odottivat saavansa monipuolista kaytdnnon tietoa sydansairauk-
sista. Nimenomaan oman lapsensa sydanviasta haluttiin tarkempaa tietoa.
Myds viimeisimmisté hoitokeinoista lasten sydansairauksien hoidossa oltiin
kiinnostuneita. Perheet odottivat saavansa kaytdnnon apua mm. sosiaalitur-
van hakemiseen ja viranomaisten kanssa toimimiseen. Muilta perheilta kaivat-

tiin my0s tietoa ja kokemuksia arkielamasta ja sisaruksilta.

"Kaytannon tietoa esim. sydansairauksista. Vertaistukea, tietoa
sosiaaliturvasta.” (perhe 4)

Kaytdnnon apua vanhemmat toivoivat saavansa sopeutumisvalmennuskurs-
silta lastenhoitoon: perheet odottivat, ettd sopeutumisvalmennuskurssilla hei-
dan ei tarvitse hoitaa jatkuvasti lapsiaan. He kaipasivat hengahdysta arkisiin
askareisiin. Konkreettisena tarpeena nousi esille vanhempien tarve tiedon,
ohjeiden ja kokemusten suhteen sydanasioissa, niin toisilta vanhemmilta kuin
asiantuntijoilta. Vanhemmat kaipasivat ohjeita arkeen, esimerkiksi koulun suh-
teen. Vertaistuki nostettiin myos kaytdnnon avun tarpeeksi. Monet eivat osan-

neet sanoa mitaan erityista kaytannon arkeen liittyvaa odotusta.

"Lastenhoitoon apua ja pienta hengahdysta arkisiin askareihin.”
(perhe 2)

4.5 Sopeutumisvalmennuskurssin vaikutukset

4.5.1 Perheiden olemassa olevat voimavarat

Sopeutumisvalmennuskurssin vaikutuksia kyseltiin perheilta tutkimuksen toi-
sessa vaiheessa. Jatkotutkimukseen osallistui nelja perhetta, jotka kolmen
kuukauden kuluttua kurssin paattymisesta kertoivat kokemuksistaan seka

voimaannuttavista asioista elamassaan.
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Perheet kertoivat saavansa elamaénsa voimaa perheesta ja yhdessé olemi-
sesta. Lapset ja perhe oli selkeasti tarkein voimia antava tekija elamassa ky-
selyyn vastanneiden perheiden mielesta. Perheen hyvinvointi antoi voimia
arkeen. Ystavat mainittiin merkittavaksi voimanlahteeksi. Erityisesti sellaiset
ystavat, joista oli I6ytynyt vertaistukea, olivat tarkeitd. Tyo ja erilaiset liikunta-
lajit kuten saunominen ja avantouinti voimaannuttivat perheita. Tieto toi lisaa
voimia perheille. Seuraava sopeutumisvalmennuskurssi ja sinne paasy mainit-
tiin sellaiseksi tekijaksi, joka antaa voimia. Tulevilta sopeutumisvalmennus-

kursseilta odotettiin erityisesti vertaistukea.

"Tieto paasta seuraavalle kurssille, etta ei jaisi yksin pydrittele-
maan synkkia ajatuksia” (p 2)

4.5.2 Tiedon karttuminen

Sopeutumisvalmennuskurssilta perheet kertoivat saaneensa tietoa, jota he
voivat kayttaa arkielaméssa. Asiantuntijoiden luennot ja niiltéa saatu tieto olivat
jaaneet perheille mieleen. Perheet mainitsivat muun muassa luennot Kelan
palveluista ja kirurgin, kardiologin ja psykologin kertomukset, joilta he olivat
erityisesti saaneet tietoa ja tulevaisuuden neuvoja lasten koulunkayntiin ja jak-
samiseen. Merkittavaksi apukeinojen hankkimisohjaukseksi perheet mainitsi-
vat juuri Kelan asiantuntijan luennon, jonka pohjalta oli saanut apua omien
asioiden ajamiseen. Luennot ja kirjallinen materiaali koettiin my6s hyvaksi.
Perheet mainitsivat saaneensa lisdé tietoa ja myohemminkin heille oli herén-
nyt lisda kysymyksia ja ajatuksia tulevaisuudesta. Perheet kehuivat luentoja ja

luennoitsijoita hyviksi.

[Luennot] "heratti paljon ajatuksia ja kysymyksia & mielipiteita tu-
levaisuudesta.” (p 3)

4.5.3 Sosiaalisen verkoston paraneminen

Perheet olivat kokeneet vertaistuen erittain tarkeana. Toisten vanhempien po-
sitiivinen elamanasenne ja kokemukset olivat jaaneet mieleen erityisen hyvin.
Perheet kertoivat saaneensa uusia ystavié ja tuttavia kurssilta. Osa perheista

kertoi pitdvansa edelleen yhteytta joidenkin kurssilaisten kanssa. Luennoitsi-
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joilta saatu vertaistuki oli merkittavaa jaksamisen ja tulevaisuuden toivon kan-

nalta.

"Parhaiten mieleen jai.. ..sydannuorten ja -aikuisten positiivinen
elamanasenne” (p 2)

Kurssilta |0ytyi apua perheen yhteenkuuluvuuden tunteeseen ja avoimuuteen.
Yhdessa vietetty aika lahensi perhettd. Puolisot olivat olleet ihmeissaan ja iloi-
sia erityisesti miesten aktiivisesta osallistumisesta ja avautumisesta kurssin
aikana. Sosiaalisten suhteiden yllapitamiseen oli kurssilta saatu myos apua.
Kurssilla oli kirjoitettu puolisoille kirjeet, joka oli lahentényt puolisoita. Kirjeitse

oli muistettu ystavia myds kurssin jalkeenkin oma-aloitteisesti.

"Kirjeella voi lahestya ystavaa, unohtunut taito” (p 4)

4.5.4 VVoimavarojen palautuminen

Perheet mainitsivat, etta kurssilla oli vaikutusta perheen elamaan erityisesti
silta kannalta, etta he saivat lepoa ja taukoa arkeen. Aidit saivat lepoa arkipai-
vaisista rutiineista kuten ruuanlaitosta ja siivoamisesta. Lapsille oli jarjestetty
myo6s mukavaa ohjelmaa péaivien ajaksi. Kurssin ymparisto koettiin virkistava-
na ja hyvin jarjestetty lastenhoito antoi aikuisille mahdollisuuden levahtéaa.
Perheet kokivat saaneensa tukea jaksamiseen. Jaksamista olivat edesautta-
neet vertaistuki, perheen kahdenkeskinen aika ja se, ettei lapsia tarvinnut vah-
tia. Myos lepo koettiin merkittavaksi tueksi. Lisdksi vetdjaltd saadut voimava-

rat, vertaistuki ja tieto auttoivat perheita jaksamaan.

"Kurssin jalkeen meni yli kaksi kuukautta ilman, etta rutiinit olisivat
tympineet” (p 4)

Sopeutumisvalmennuskurssi oli herattanyt paljon ajatuksia ja kysymyksia tu-
levaisuudesta. Perheet kertoivat saaneensa varmuutta lapsen selviytymisesta

tulevaisuudessa. Lisaksi he saivat uutta tulevaisuuden toivoa.



25

"Antoi varmuutta sydanlapsemme selviytymisesté aikuisikaan ja
ehka hyvaan ammattiin” (p 2)

4.5.5 Kurssin soveltaminen kaytantoon

Vaikka perheet kokivat sopeutumisvalmennuskurssin vaikuttaneen heidan
elamaansa monilla konkreettisilla tavoilla. Useimmat kertoivat, etteivat ole so-
veltaneet kaytantoon mitaan kurssilla opittua asiaa. Vastauksista kavi myos
ilmi, ettd osa perheista ei kokenut saaneensa varsinaisesti mitdén uusia arki-

elaman vinkkeja.

"Emme oppineet mitaan uutta.” (P4)

Laakarin luennoilta saatuja yhteystietoja oli kaytetty hyvaksi myéhemmin kun-
toutukseen liittyen. Myo6s kaytadnnon apua oli 16ytynyt kurssin kautta lastenhoi-
toon. Perheet mainitsivat saaneensa lisé tietoa ja mydhemminkin heille oli

herannyt lisaa kysymyksia ja ajatuksia tulevaisuudesta.

4.6 Palaute sopeutumisvalmennuskurssista

Jatko kyselyyn vastanneet perheet kokivat, etta kurssi oli vastannut ennakko
odotuksia tai se oli vastannut jopa yli odotusten. Perheet kehuivat hyvin jarjes-
tettyd lastenhoitoa ja hyvia olosuhteita. Useimmat perheet olivat erittain tyyty-
vaisia ja kertoivat saaneensa vetdjilta kannustusta, rohkaisua ja uutta toivoa

tulevaisuuteen.

"Vetdja jaksoi meita sempata.. ..han toi arjen todellisena ja antoi
meille mahdollisuuden n&hda tulevaa ja lapsellemme ehka hyvan

tulevaisuuden.” (p 2)

"Suuri kiitos mahtavasta viikosta, se oli todella hieno viikko koko

perheelle.” (p 4)
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Asiantuntijoita kehuttiin paljon. Heista mainittiin, mm. Kardiologi, kirurgi, psy-
kologi, ja Kelan asiantuntija. Perheet kehuivat luentoja ja luennoitsijoita hyvik-

si. Heilta oli saatu vertaistukea, tietoa ja kaytannon vinkkeja arkeen

Perheet kokivat, ettd kurssilla olisi pitdnyt olla enemman aikaa ryhméakeskus-
teluille, joissa perheet olisivat voineet jakaa keskenddn kokemuksiaan. Liséksi
he kertoivat, etta olisi ollut antoisaa jutella rauhassa isolla porukalla toisten
perheiden kanssa, mutta siihen ei varsinaisesti tullut mahdollisuutta. Perheet
toivoivat luento- ja keskusteluaiheiksi jatkossa tunteiden kasittelysta, jaksami-
sesta ja parisuhteesta.

"Pieni miinus siita, ettd vanhempien keskinainen tydskentely ryh-
missé/ pienissa porukoissa jai pariin kertaan.” (p 1.)

Kurssin vetgja sai paljon positiivista palautetta, mutta myds negatiivista. Veta-
jan rooli oli koettu negatiivisena, koska han oli kayttanyt paljon aikaa oman
elamantilanteensa prosessointiin. Kurssilaiset kokivat, ettei ajatuksia ja tuntei-
ta oltu otettu huomioon tarpeeksi ja perheet eivat saaneet suunvuoroa keskus-
teluissa. Jatkossa toivottiin kiinnitettavan enemman huomiota siihen, ettei yksi
vetaja kayta lilan paljoa aikaa omista asioista ja kokemuksista puhumiseen.
Vanhemmat kokivat, ettd sopeutumisvalmennuskurssia voisi pitda sellainen
henkild, jolla ei ole itsellaan sydanlasta. Heidan mielesta riittaa, etta vetajalla
on koulutusta kurssin vetamiseen sekd ammattitaitoa ettd empatiakykya. Ko-

konaisuutena viikko koettiin hyvaksi ja perheet olivat tyytyvaisia jarjestelyihin.

5 POHDINTA

5.1 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei ole olemassa yhta sel-
keita ja yleisesti hyvaksyttyja kriteereja kuin kvantitatiivisen tutkimuksen arvi-

oinnissa. Tasta huolimatta voidaan esittaa joitakin kriteerej, joiden avulla kva-
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litatiivista tutkimusta voidaan arvioida. Tall6in arviointi kohdistuu tutkimusai-
neiston kerddmiseen, aineiston analysointiin ja tutkimuksen raportointiin. Tut-
kimuksen luotettavuutta voidaan edelleen arvioida validiteetin ja reliabiliteetin
kautta. Validiteetin osalta ongelmaksi voi muodostua se, ettei tutkimusaineisto
anna vastausta tutkimuskysymykseen, aineiston keradmisessa on puutteita tai
ettei aineisto ole edustava. Reliabiliteettiin vaikuttavat aineiston analyysin ai-
kana tehdyt virheet ja virhetulkinnat. (Nieminen, 1997, 215-216.) Haastattelu-
lomakkeen kysymysmuotoiluilla pyrittiin maaritteleméaéan se, mista tietoa halut-
tiin saada, jolloin ennalta asetettuihin tutkimuskysymyksiin saatiin vastaukset.
Kysymykset olivat kuitenkin avoimia, jolloin perheilla oli mahdollisuus kertoa
yksildllisistéa kokemuksistaan. Jotkut perheet eivat vastanneet kaikkiin kysy-
myksiin ja osaan kysymyksista perheet vastasivat hyvin suppeasti. Lisaksi
perheiden vastaukset olivat monien kysymysten kohdalla luettelomaisia, jolloin
tutkijoiden analysoitavaksi jaivat luetteloiden taakse jaavat merkitysten suu-
ruus ja tulkinnat. Samat asiat toistuivat useimpien perheiden vastauksissa,

mika lisda tulkinnan oikeellisuutta.

Kyselymme ensimmaiseen vaiheeseen vastasi yhteensa 11 perhetta ja toi-
seen nelja perhetta. Kvalitatiivista tutkimusta ajatellen tutkittavien maara oli
varsin riittdva, vaikka kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkittavien maara ei ole-
kaan aineiston luotettavuuden ehto. Aineiston riittavyytta tukee myaos se, etta
aineistossa toistuu tarpeeksi usein samat teemat, jolloin voidaan puhua ai-
neiston kylladntymisesta. Toisaalta kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei ole pyr-
kimyksenéa tehda yleistettavia paatelmia, vaan kaikki vastaukset ovat myos
omalla tavallaan ainutlaatuisia. Tutkimukseen osallistuneiden perheiden ela-
mantilanteissa oli myds jonkin verran eroja, mika tekee jokaisesta tutkimuk-
seen osallistuneesta perheesta myds jollain tavalla ainutlaatuisen. (Hirsjarvi
ym. 2003, 168-169.) Tutkimuksen toiseen osallistui vain nelja perhetta, joten
kurssin palaute ei ole koko osallistujajoukkoa kattavaa. Vaarana on, etta yksit-

taiset nakokannat saattavat saada lilan suuren arvon.

Tutkimuksen luotettavuus nayttaytyy aineiston uskottavuuden kautta. Talléin
tutkimustuloksia tarkastellessa on otettu huomioon, vastaavatko tutkijan ja

tutkittavien kasitykset toisiaan. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija on sub-
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jektiivinen ja tutkijalla itselladn on keskeinen rooli oman tutkimuksensa tutki-
musvalineen&. Tulosten tulkinta on aina tutkijan persoonallinen ndkemys, jos-
sa ovat mukana tutkijan omat tunteet ja intuitio (Nieminen 1997, 215). N&in
ollen myos tassa tutkimuksessa nakyy tutkijoiden omaa johtopaatosten tekoa,
esimerkiksi tutkimustulosten yhteenvedossa, vaikka tutkimustuloksia on pyritty
esittdmaan mahdollisimman totuudenmukaisesti. Kvalitatiivisen tutkimuksen
luotettavuuden kriteeri onkin tutkija itse ja luotettavuuden arviointi koskee koko
tutkimusprosessia. Luotettavuuden arvioinnissa otetaan siten huomioon seka
aineiston luotettavuus etta siita tehtavien paatelmien luotettavuus. Aineiston
reliabiliteettia tukee se, etta aineisto ei sisaltanyt ristiriitaisuuksia. Aineistossa
esiin nousseet teemat ja niista tehtavat tulkinnat olivat yhtenaisia. (Eskola &
Suoranta 1998, 211-214.)

5.2 Tutkimuksen eettisyyden tarkastelu

Opinnaytetyotta tehdessa tutkimuksen eettisyytta on tarkasteltu ja eettisia na-
kokulmia on otettu huomioon. Alkuperéaisia tuloksia ei vaaristelty eik&d muun-
neltu. Sopeutumisvalmennuskurssia koskevassa palautteesta ei tiettyja kom-
mentteja julkaistu, koska ne olisivat olleet tunnistettavia tai ne olisi voitu tulkita
henkilokohtaisena kritiikkind. ( Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1997, 31,
Eskola & Suoranta, 1998, 56.)

Tutkimus on tybelamalahtdinen siind mielessa, etta se palvelee jatkossa so-
peutumisvalmennuskurssien sisallon suunnittelua. Vaikka aloite tutkimuksen
tekemisesta oli lahtoisin tutkijoiden omasta kiinnostuksesta, palvelee se silti
muun muassa vapaaehtoisjarjestojen toiminnan kehittamista. Ulkopuolinen
pystyy havainnoimaan tehtya tyotéa uudesta ndkokulmasta samaa ty6ta pit-
k&an tehneeseen verrattuna. Tutkijat kavivat sopeutumisvalmennuskurssin
vetdjan kanssa keskustelua kyselyn sisallosta ja tutkimuskysymyksista seké
sopeutumisvalmennuskurssin kehittamiseen ja palautteeseen liittyvista kysy-

myksista.
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Opinnaytetyon tekemiselle kysyttiin suullinen lupa Sydanlapset ja -aikuiset
ry:n toiminnanjohtajalta sek& sopeutumisvalmennuskurssin vetajalta. Tutki-
mukseen osallistuminen oli vapaaehtoista, vaikka kysely jaettiin kaikille kurs-
sin osallistujille. Osa kurssilaisista jatti kyselyyn vastaamatta. Tutkimuksen
saatekirjeessa kerrottiin, etta vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti eika
tutkimukseen osallistuneiden henkiléllisyys tule ilmi missaan vaiheessa (ks.
Liite 1 ja liite 2). Vain jatkotutkimukseen osallistujilta kysyttiin henkil6tiedot jat-
kotutkimuksen lahettamista varten (ks. Liite 1). Tutkimuskysymyksia mietitta-
essa on pyritty huomioimaan, etteivat kysymykset ole liian henkilokohtaisia tai
tutkittavaa loukkaavia. Tutkimusaineistoa kasittelivat vain tutkimuksen tekijat.
Vastauslomakkeet havitetaan opinnaytetyon valmistuttua. Kyselykaavakkeista
kay ilmi, ettéa kyselyn vastauksia kaytetaan tutkimusaineistona opinnaytetyos-
sda ja niissa on myos tutkijoiden yhteystiedot. Kyselyyn osallistujilla oli lupa
ottaa tutkijoihin yhteytta, jos aiheesta olisi noussut kysyttavaa. (Paunonen &
Vehvildinen- Julkunen 1997, 28 -31..)

5.3 Tutkimustulosten pohdinta

Tutkimukseen osallistui 11 perhetta jotka olivat Sydanlapset ja — aikuiset ry:n
sopeutumisvalmennuskurssilla kesélla 2006. Tutkimuksen tavoitteena on sel-
vittda vanhempien kokemuksia sydanlapsen sairauden vaikutuksia perheen
arkeen ja voimavaroihin. Tutkimuksen toiseen vaiheeseen osallistui nelja
kurssilla ollutta perhettd, jotka kuvasivat kokemuksiaan sopeutumisvalmen-
nuskurssilta ja sen vaikutuksista perheidensé elamanlaatuun ja voimavaroihin.
Tutkimukseen osallistuneilla vanhemmilla oli kaikilla lapsi, jolla oli jokin sydan-
vika. Sydanlapsen ika vaihteli alle vuoden vanhasta 13-vuotiaaseen. Van-
hemmat olivat ialtaan 28-55 -vuotiaita ja kaikissa perheissé oli sydan lapsen

lisdksi muita sisaruksia.

Muutokset perheiden arjessa

Tutkimuksen tulokset heijastavat hyvin niita eri osa-alueita, joita WHO kayttaa
elamanlaadun mittaamisessa keskeisimpina tekijoina: ihmisen fyysinen ja

psyykkinen terveys, itsenaisyys, sosiaaliset suhteet, ymparistt ja hengellisyys/
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vakaumus (WHOQOL — Measuring Quality of life 1997). Elamanlaadun ku-
vaamisessa on otettu huomioon vanhempien kertomukset sydéanlapsen syn-
tymaan liittyen ja se, millaiseksi he itse kokevat elamanlaatunsa kaikista ko-

kemuksistaan huolimatta.

Vanhemmat kuvailivat tunteitaan ja ajatuksiaan antamissaan vastauksissa
selkeasti, jolloin saattoi helposti elaytya heidan ajatusmaailmaansa. Tutkimus
tuloksista kavi ilmi, miten paljon vanhemmilla on ollut erilaisia tunteita sydan-
lastaan ja tilannetta kohtaan, jossa sairaus on tullut ilmi. Huoli lapsen tervey-
desta ja parjaamisesta vaivasi vanhempia. Vanhemmat kertoivat olevansa
ahdistuneita pienen lapsen karsimysten takia. Lapsen sairauden toteamisen
yhteydessa monet perheet kertoivat olleensa shokissa. Kieltaminen, epatoivo
ja ahdistus ilmenivat voimakkaina ensireaktiossa. Lapsi itsessaan heratti van-
hemmissa iloa, onnea ja rakkautta. Vanhemmat olivat huojentuneita siita, etta

saavat asua Suomessa, jossa terveydenhuolto on tasokasta.

Arki oli joissakin tapauksissa aarimmaisen stressaavaa kodin, tyon ja sairaala-
reissujen yhteensovittamisen osalta. Sydanlapsen sairaalassa kaynnit asetti-
vat melkoisia vaatimuksia perheen ajankaytolle. Perheet kertoivat, etta ajan-
kaytto taytyy suunnitella sairaan lapsen ehdoilla. Arjen huolia lisdsi monissa
perheissd muut stressitekijat, kuten sairaudet, opiskelut ja lapsien syntyminen.
Perheet kertoivat arjen oleva raskasta ja myonsivat itsekin olevansa vasynei-
ta. Suurin osa perheista kuitenkin arvioi elaméanlaatunsa hyvéksi sanallisella

arviointiasteikolla.

Suurin osa perheista arvioi lapsensa terveydentilan hyvaksi. Kahta lasta lu-
kuun ottamatta sydanlasta oli jouduttu kayttdmaan sairaalassa viimeisen vuo-
den aikana vahintdan kaksi kertaa tai useammin. Hoitoon paasyn vanhemmat
arvioivat ristiriitaisesti. Useimmat perheet kertoivat hoitoon paasyn olleen
helppoa, mutta avoimiin kysymyksiin vastatessa useimmat kertoivat hoitoon

paasyn olleen hankalaa ja raskasta aikaa perheille.

Vastauksista kuvastui fyysinen ja psyykkinen vasymys, mika vaikutti perheen

arkeen ja parisuhteeseen. Perheet saattoivat esimerkiksi kuvailla riitojen li-
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saantyneen perheessa. Toisaalta vanhemmat kokivat parisuhteensa lahenty-
neen sydanlapsen myota. Parisuhteen merkitys korostui perheiden antamassa
palautteessa yllattavan paljon, ja aiheesta olisi toivottu viela enemmankin kes-
kustelua kurssin aikana. Sosiaalisten suhteiden muuttuminen ja sen vaikutus
elamanlaatuun nékyi vanhempien vastauksissa melko surullisena totuutena:
vanhat ystavyyssuhteet olivat vahitellen katkenneet, eikd uusia ystavia oltu
valttamatta saatu tilalle. Perheen sosiaaliset kontaktit vahenivat muun muassa
ajanpuutteen vuoksi. Ystavien jdddessa taka-alalle nousi sukulaisten merkitys
suureen arvoon: sukulaisten merkitys korostui vanhempien arjen tukemisessa
kaytannon avun antajina. Uusia ystavia oltiin kuitenkin saatu toisista samassa
tilanteessa olevista perheista. Sopeutumisvalmennuskursseilta odotettiinkin
uusia ystavia ja aikaa jakaa omia kokemuksia samassa tilanteessa olevien

perheiden kanssa.

WHO:n mukaan taloudellisella tilanteella seka terveys- ja sosiaalipalveluilla on
yhteys elaméanlaatuun (WHOQOL — Measuring Quality of life 1997). Kurssille
osallistuneiden perheiden kasitys taloudellisesta tilanteestaan vaihteli paljon,
erittain hyvasta erittain huonoon. Tassa tutkimuksessa perheet arvioivat omaa
elamantilannettaan yksilollisesti Kenenk&an perheen huono taloudellinen ti-
lanne ei ollut suoraan yhteydessa huonoon elamalaatuun. Suurin osa per-
heista arvioi samalla arviointiasteikolla taloudellisen tilanteensa hyvéksi. Per-
heet saattoivat kokea elaménlaatunsa hyvaksi, vaikka arvioivat taloudellisen
tilanteensa jopa erittdin huonoksi tutkimuksen tapahtumahetkella. Perheissa,
joissa eldmanlaatu koettiin huonoksi, elamanlaatua heikensi useiden kuormit-
tavien tekijdiden summa: lapsen useat sairaalassa kaynnit, parisuhdeongel-

mat, ystavapiirin muutokset ja laheisen kuolema.

Perheiden tarpeet

Perheet kertoivat tarvitsevansa apua arkeen seka lastenhoidossa etta kodin
hoidossa. Hoitohenkilokunnalle ja yleiselle hoitojarjestelméalle perheet osoitti-
vat toiveenaan muun muassa hoitoon paasyn ja asiantuntijoiden palvelujen
saannin helpottumista Hoitohenkilokunnan viestinnan tulisi my6s olla selkeaa
ja vanhemmille annettavaa tietoa tulisi lisata. Lisaksi toivottiin parempaa yh-

teisty6ta ja perheiden tilanteen huomiointia.
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Odotukset sopeutumisvalmennuskurssille tultaessa

Perheiden odotukset kurssita voidaan tiivistda kolmeen eri osaan: loma, ver-
taistuki ja tieto. Myds llvosen ja Myllyharjun (1998, 60) mukaan tarkeimmat
syyt hakeutua sopeutumisvalmennuskurssille ovat kurssilaisten itsensa mu-
kaan tiedon saanti, muiden tapaaminen, tuki ja sopeutuminen. Perheet odotti-
vat sopeutumisvalmennuskurssista lomaa ja virkistysta, taysihoidon my6ta.
Perheet toivoivat voivansa tutustua toisiin samassa tilanteessa oleviin perhei-
siin ja jakaa omia kokemuksiaan heidan kanssaan. Kurssin siséall6ltd odotettiin
kaytannon tietoa sydansairauksista ja erilaisista apukeinoista, joita perhe voi
lapsen sairastumisen yhteydessa saada.

Sopeutumisvalmennuskurssin vaikutukset

Kurssin yhtena tarkeimmista vaikutuksista perheet kokivat olevan lepo ja per-
heen yhteinen loma. Perheet kertoivat, etta kurssi oli ollut hyva katko arkirutii-
neihin ja se oli ollut virkistava kokemus. Viikon loma itsessaan oli erityisesti

aideille tarkeaa.

Kurssilla perheet olivat tutustuneet toisiinsa ja saanet jakaa samassa tilan-
teessa olevien perheiden kanssa asioitaan. Kaikki perheet mainitsivat vertais-
tuen olleen todella merkittava asia koko sopeutumisvalmennuskurssilla. (Ks.
Immonen & Kotaméaki. 2005, 28.; Lassila & Polkko 1998, 14-16.). Perheet
mainitsivat yhdessa vietetylla ajalla olleen positiivisia vaikutuksia perheen
keskindisiin suhteisiin. Muutamat aidit kertoivat ilahtuneensa positiivisesti isien

aktiivisesta osallistumisesta keskusteluihin.

Asiantuntijoiden luennoilta saatua tietoa perheet olivat soveltaneet kaytantoon
ja luennoilta saatu tieto koettiin merkittdvaksi. Monet perheet kuitenkin kertoi-
vat, ettd eivat olleet soveltaneet kaytant6on mitaan kurssilla oppimaansa asi-
aa eivatka olleet oppineet mitdan uutta koko kurssin aikana. Tama luultavasti
johtui siitd, etta osa perheista oli ollut jo aiemmin sopeutumisvalmennuskurs-
silla ja heidan tarpeensa ja motiivinsa kurssin suhteen eivéat olleet niink&an

uuden tiedon hankkiminen ja kaytadnnon selviytymiskeinojen hankkiminen.
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Lassilan ja Polkon (1998,1) mukaan sopeutumiseen vaikuttaa tilanteen hallin-
nan tunne ja tulevaisuuden pohdiskelu. Vanhemmat kokivat, ettad he olivat
saaneet paljon kannustusta ja rohkaisua omaan jaksamiseen seka toivoa ja
varmuutta lapsen selvidmisesta tulevaisuudessa. Sopeutumisvalmennuskurs-
sin merkitys perheitd voimaannuttavana tekijana on siis hyvin merkittava. Ku-
ten Tikkanen (2001, 4) mainitsee yhtend voimaantumisen edellytyksena ole-
van yksilon aanen kuulumisen, myos talla sopeutumisvalmennuskurssilla per-
heet kokivat tarkeéksi saada mahdollisuuden kertoa omista kokemuksistaan ja
tilanteistaan. Perheet olisivat toivoneet enemman aikaa vapaalle keskustelulle
ja kokemusten jakamiselle, mika onkin jatkossa kurssien yksi kehittymishaas-
te. Kurssilta saadun palautteen mukaan vanhemmat olivat hyvin tyytyvaisia
kurssin sisaltéon. Kurssi oli vastannut perheiden ennakko-odotuksia.

5.4 Hyddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Sopeutumisvalmennuskurssien vetajat voivat hyodyntaa tutkimusta vanhem-
pien tarpeiden mukaisen ohjelman suunnittelussa ja he saavat tietoa kurssin

vaikutuksista perheiden arkeen.

Sopeutumisvalmennuskurssin kehittamishaasteet:

- Kyselyn perusteella sydanlasten vanhemmilla nousi selkeé&sti esille tar-

ve saada vaihtaa kokemuksia keskenaan.

- Vanhemmat kokivat, ettéd sopeutumisvalmennuskurssia voisi pitaa sel-
lainen henkild, jolla ei ole itselladn sydanlasta. Heidan mielesta riittaa,
ettd vetajalla on koulutusta kurssin vetamiseen seka ammattitaitoa etta
empatiakykya.

- Uusina luentoaiheina perheita kiinnostaisi tunteiden kasittely ja parisuh-
teen hoito.

- Liséksi toivottiin psykologin, puheterapeutin, fysioterapeutin, sairaala-
opettajan seka kardiologin ja teho-osaston hoitajan mukaan ottamista

kurssille.
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Tutkimustuloksia voidaan hyodyntaa jatkotutkimusta ajatellen siten, etta toteu-
tetaan toiminnallinen opinnaytety6. Talldin opiskelijat voivat hyddyntaa tutki-
muksen perusteella tarkeiksi koettuja teemoja, ja vetda sopeutumisvalmen-
nuskurssia, joka painottuisi vapaamuotoiselle keskustelulle ja vanhempien
omien kokemusten jakamiselle. Téllainen lyhyt "sopeutumisvalmennuskurssi”
voidaan toteuttaa viikonlopun mittaisena perheleirind. Lapsen sydéansairauden
herattamaan tiedontarpeeseen lapsen terveydentilasta vastaa nykyinen so-
peutumisvalmennuskurssi muoto hyvin, Opiskelijoiden rooli voisi tassa toimin-
nallisessa mallissa voi olla tietyn osuuden valmisteleminen tai koko leirin
suunnittelu ja organisointi. Eri tahojen kanssa toimiminen antaisi opiskelijoille

paljon kokemusta eri yhteistyotahoista.

Taman kyselyn perusteella ei selvinnyt, miten sopeutumisvalmennuskurssin
vetaja koki kurssin onnistuneen ja miten vetajan ja kurssilaisten kasitykset
kohtasivat. Kiinnostava jatkotutkimusaihe olisi sopeutumisvalmennuskurssien
tai muiden perheleirien vetédjien kokemusten ja kasitysten mittaaminen verrat-

tuna kurssilaisten kokemuksiin kurssin siséllésta ja onnistumisesta.

5.5 Tulosten hyddyntdminen hoitotyossa

Tutkimustuloksia voidaan hyédyntaé hoitotydsséd monenlaisissa eri yksikoissa,
joissa kohdataan perheita, joihin on syntynyt pitkaikaissairas lapsi. Tutkimus-
tulokset sydanlasten perheista antavat viitteita siita, miten voidaan pyrkia pa-
rantamaan hoitohenkilokunnan toimintaa enemman perheléahtoiseksi. Ensitie-
don kannalta tutkimus valottaa perheiden kykya ottaa vastaan ja siséistaa tie-
toa tilanteessa, jossa perhe on kohdannut ehka elaménsa suurimman kriisin.
Hoitohenkilokunnalta vaaditaan siis kykya arvioida vanhempien voimavaroja
tiedon kasittelyyn. Perheen voimavaroja tulee kartoittaa yhteistydssa perheen
kanssa, perehtymalla tarkemmin perheen kokonaistilanteeseen. Tarvittaessa
tulee tehda tiivimpéaa yhteistyota niiden eri tahojen kanssa, jotka liittyvat per-

heen arkeen jollakin tavalla.
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Vanhemmat esittivat tutkimuksessa hoitohenkilokunnalle toiveen selkokieli-
syydesta ohjaus- ja tiedonantotilanteissa. Tata palautetta myds tutkijat itse
voivat hyddyntad omassa tulevassa sairaanhoitajan ammatissaan. Liséksi
vanhempia tulee kannustaa ottamaan hoitohenkilokuntaan yhteytta aina, kun
tulee kysyttavaa. Vanhempien tuleekin saada selkeat ohjeet, suulliset ja kirjal-
liset, kehen ottaa tarvittaessa yhteytta. Nain vanhemmille ei tule sellainen tun-

ne, ettd heitd vain "pompotellaan paikasta toiseen”.

Sydanlasten perheisséa sosiaalinen verkosto oli muuttunut perheen muun arjen
myo6ta. Joskus muutos tuotti vanhemmille surua, kun ei ollut sellaisia ystavia,
jotka todella ymmartaisivat perheen kokemuksia. Hoitohenkilokunta voi ohjata
perheitd ottamaan yhteyttd omaan paikallisjarjesto6n tukihenkildtoiminnan ja
sopeutumisvalmennuksen tiimoilta. Nain perheet saisivat mahdollisuuden ver-
taistukeen ja ehka jopa uusia ystavia. Esimerkiksi Sydénlapset ja — aikuiset
ry:ll& on omat tukihenkil6t ja se jarjestdd myos sopeutumisvalmennuskursseja
(Kuntoutuskursseja, leireja ja sopeutumisvalmennusta 2007; Tukea 2007; Yh-
distys 2007).

Tutkimustuloksissa selvisi, miten paljon sukulaisilta saatu kaytannén apu oli
joissakin perheissa auttanut jaksamaan arjessa. Perheen voimavarojen yllapi-
tamiseksi hoitohenkildkunta voi yha aktiivisemmin ohjata vanhempia turvau-
tumaan enemman sukulaisten ja ystavien apuun. Aina perheiden ei tarvitse
jaksaa kaikkea yksin ja avunpyytamiseen tulisi rohkaista entista herkemmin.

Onhan vanhempien jaksamisessa kiinni koko perheen hyvinvointi.



36

LAHTEET:

Ahto, M. 1999. Sepelvaltimotauti ja elamanlaatu iakkailla. Sepelvaltimotaudin
vallitsevuus, ilmenemismuodot ja yhteydet fyysiseen, psyykkiseen, kognitiivi-
seen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Vaitéskirja. Oulun yliopisto. Viitattu
13.10.2007. http://herkules.oulu.fi/isbn9514253647,

Bowling, A. 2001. Measuring health. A review of quality of life measurement
scales. 2" ed. Buckingham, Philadelphia: Open university press.

Eskola, J. Suoranta, J. 1998. Johdatus laadulliseen tutkimukseen. Tampere:
Vastapaino.

Hirsjarvi, S. Remes, P. & Sajavaara, P. 2003. Tutki ja kirjoita. 6.-9. painos.
Helsinki: Kirjayhtyma.

Homan-Helenius, P. 2005. Empowering families of children with astma
through adaptation training. Vaitoskirja. Turku: Turun yliopisto.

Immonen, U.-M. & Kotaméaki, M. 2005. "Kun piti olla koko elam&" : itsemurhan
kautta laheisensé menettaneiden kokemuksia vertaistuen ja luovien
toimintojen merkityksesta surun kasittelyssa. Opinnaytetyd. Jyvaskylan
ammattikorkeakoulu, sosiaali- ja terveysala.

llvonen & Myllyharju. 1998. Avanneleikattujen mukautuminen jokapaivaiseen
elamaan ja sopeutumisvalmennuskurssien antama tuki. Tutkielma. Kuopion
yliopisto, hoitotieteen laitos.

Jurvelin, T., Kyngas, H. & Backman, K. 2005. Pitk&aikaisesti sairaiden lasten
vanhempien selviytymisvaatimukset. Hoitotiedel7, 1, 35-42.

Kaljunen, L. 2002. Ensimmaista lastaan odottavan perheen voimavaraisuuden
tunnistaminen — voimavaramittarin laatiminen ja arviointi. Pro gradu-tutkielma.
Kuopion yliopisto, hoitotieteen laitos.

Kalland, M. 2003. Vauvan sairaus tai vamma varhaisessa vuorovaikutukses-
sa. Teoksessa Aidin ja vauvan varhainen vuorovaikutus. Toim. Niemela, P.,
Siltala, P. & Tamminen, T. Helsinki: WSOQOY.

Kelan kurssitoiminta 2007. Viitattu 28.9.2007.www.kela.fi, kuntoutus,
kuntoutuskurssi.

Kumpunen, A. 2006. Vertaistukea perhekursseilta. Sydan 5, 22-23.


http://herkules.oulu.fi/isbn9514253647

37

Kuntoutuskursseja, leireja ja sopeutumisvalmennusta. 2007. Sydanlapset ja —
aikuiset jarjeston internetsivut. Viitattu 12.10.2007.

http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi, etusivu, mitd, kuntoutusta ja tapahtumia.

Lassila, S. & Polkko, S. 1998. "Katko arkeen.” Hengityselinsairaiden koke-
muksia sopeutumisvalmennuskurssilta ja niiden merkityksiéa puolen vuoden
kuluttua. Fysioterapian pro gradu-tutkielma. Jyvaskylan yliopisto, liikuntatie-
teellinen tiedekunta.

Latvala, E. & Vanhanen-Nuutinen L. 2003. Laadullisen hoitotieteellisen tutki-
muksen perusprosessi:sisaltdanalyysi. Teoksessa Laadulliset tutkimusmene-
telméat hoitotieteessa. Toim. Janhonen, S. Nikkonen M. Helsinki: WSOY.

Nieminen, H. 1997. Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuus. Teoksessa Hoito-
tieteen tutkimusmetodiikka. Teoksessa Hoitotieteen tutkimusmetodiikka. Toim.
Paunonen, M. & Vehvilainen-Julkunen, K.Porvoo: WSOY.

Paunonen, M. & Vehvilainen-Julkunen, K.1997. Hoitotieteen tutkimusmeto-
diikka. Porvoo: WSOY.

Pitk&aikaissairaan aikuisen palveluopas. 2007. Viitattu 28.9.2007.
www.sairaanhyvaopas.net, aakkosellinen sanahakemisto, sopeutumisval-
mennus.

Sydéanlapset ja — aikuiset ry. 2007. Sydanlapset ja — aikuiset jarjeston inter-
netsivut. Viitattu 12.10.2007. http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi, etusivu.

Tikkanen, E. 2001. Tavoitteena voimaantuminen. Perheiden ja hoitohenkil6-
kunnan yhteistydsuhde kotona toteutuvassa lastenpsykiatrisessa hoidossa.
Pro gradu-tutkielma. Tampereen yliopisto. Hoitotieteen laitos.

Tukea. 2007. Sydéanlapset ja — aikuiset jarjestdn internetsivut. Viitattu
12.10.2007. http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi, etusivu, mitd, tukea.

WHOQOL — Measuring Quality of life. 1997. WHO, Viitattu 16.4.2007.
http://www.who.int/en/ , search, WHOQOL 100, WHOQOL. [PDF].

Yhdistys. 2007. Sydanlapset ja — aikuiset jarjeston internetsivut. Viitattu
12.10.2007. http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi, etusivu, mika, yhdistys.



http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi/
http://www.sairaanhyvaopas.net/
http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi/
http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi/
http://www.who.int/en/
http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi/

38

LITTEET

Liite 1 Kyselykaavake |

Arvoisa tutkimukseen osallistuja

Olemme kaksi sairaanhoidon opiskelijaa Jyvaskylan Ammattikorkeakoulusta. Teem-
me opinndytetyohomme liittyen tutkimusta sydénlasten vanhempien kokemuksista ja
sopeutumisvalmennuskurssin vaikutuksista heidan eldmanlaatuunsa. Tama on tutki-
muksen ensimmainen osa ja toivomme, ettd jokainen sopeutumisvalmennuskurssilla
mukana oleva perhe voisi vastata kyselyyn. Kyselyn vastauksia kasitella&n luottamuk-
sellisesti, eiké tietoja luovuteta eteenpdin. Vastauslomakkeita emme sdilytd enad tut-
kimuksen valmistumisen jélkeen.

Ohjaava opettajamme on thm. Sirpa Tuomi.
Ystavallisin terveisin Laura Niiles ja Tanja Huovinen

Laura Niiles, 050-4017993
Tanja Huovinen, 044-3670795



TAUSTATIEDOT

1. Kyselyyn vastasi
a. aiti
b. isd
C. yhdessa
d. muu huoltaja, kuka?

2. Mind vuonna sydénsairas lapsenne on syntynyt?

3. Lapsenne sukupuoli:  a. tyttd
b. poika
4. Perheeseen kuuluu sydanlapsen lisaksi:
a. aiti
b. isd

c. sisaruksia, lukumaara
d. muita perheenjaseni, keita?

5. Aidin ika vuotta. Isan ika vuotta.

6. Lapsi on tall4 hetkelld hoidossa:

a. kotona
perhepdivéhoidossa
paivakodissa
lapsi on koulussa.
muualla, missa?

® 20T

7. Lapsenne sydansairaus on todettu vuonna?

8. Onko lapsellanne jokin muu pitkdaikaissairaus?
a. ei
b. kylla mika?
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9. Mika on arvionne sydéanlapsenne muusta terveydentilasta talla hetkell&?
a. erittain hyva

hyvéa

el hyvé eikd huono

huono

erittdin huono.

® 20T

10. Montako kertaa lapsi on ollut sairaalassa viime vuoden aikana sydansairauden
VUOKsi?
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11. P&asy ladkarille lapsen hoidossa on ollut
a. erittéin helppoa
b. suhteellisen helppoa
c. suhteellisen vaikeaa
d. erittéin vaikeaa

12. Miké& on arvionne perheenne péivittdisesta eldmanlaadusta talla hetkella?
a. erittain hyva

hyvéa

ei hyva eikd huono

huono

erittdin huono.

® 20T

13. Mika on arvionne perheenne taloudellisesta tilanteesta talla hetkella?
erittéin hyva

hyvéa

el hyvé eikd huono

huono -

erittdin huono.

®Po0 o

AVOIMIA KYSYMYKSIA

Seuraavassa on avoimia kysymyksia, joihin saatte vastata sen mukaan, miten koette
oman perheenne tilanteen olevan. Kysymykset koskevat pitk&aikaisesti sairaan lapsen
hoitoa ja siihen liittyvia selviytymisvaatimuksia vanhempien nakokulmasta katsottuna.
Vastauksia voitte halutessa jatkaa paperin kaantdpuolelle.

A. Millaisia tunteita sydanlapsen hoito on herattanyt perheessa?

B. Millaisia muutoksia sydénlapsen hoito on vaatinut perheen arkeen?
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C. Millaista konkreettista apua koette perheessénne tarvittavan?

D. Millaisia tunteita herési lapsen sairauden diagnosoinnin aikana?

E. Millaisia muutoksia sydénlapsi on aiheuttanut parisuhteessanne?

F. Millaisia muutoksia sydénlapsi on aiheuttanut perheen siséisissa rooleissa?

G. Entd muutokset sisarusten asemassa? Ovatko sisarusten keskinaiset valit muuttu-
neet?
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H. Onko ystavapiirissanne tapahtunut muutoksia pitk&aikaissairaan lapsen myot4?

I. Onko perheessanne ollut lisaksi muitakin muutoksia tai stressitekijoitd, jotka vaikut-
tavat perheenne eldménlaatuun? Jos on ollut, millaisia?

SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIIN LIHTTYVIA KYSYMYKSIA

Mitka asiat tai tekijat olette kokeneet sairaan lapsen hoidossa vaikeimmiksi tai hanka-
limmiksi?

Onko teilld ehdotuksia tai toivomuksia terveydenhuoltohenkilokunnalle edelld mainit-
semienne asioiden suhteen?

Minkalainen ennakkokasitys teilla oli sopeutumisvalmennuskurssista?



Minka&laista tietoa odotatte saavanne sopeutumisvalmennuskurssilta?

Minkalaista k&ytdnnon apua odotatte saavanne sopeutumisvalmennuskurssilta?

Minkalaista tukea odotatte saavanne sopeutumisvalmennuskurssilta?

Mista sait tiedon tasta sopeutumisvalmennuskurssista?

Kiitokset osallistumisesta kyselyyn!

43
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Jatkotutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Kyselyssé kasitelladn samoja
teemoja kuin tassékin, mutta silloin tarkastelemme sopeutumisvalmennuskurssin
mahdollisesti mukanaan tuomia muutoksia perheen eldménlaatuun. L&dhetdmme teille
postitse syksyn kuluessa kyselylomakkeen, jonka voitte postittaa meille. Jos haluat
osallistua jatkotutkimukseen, lisad yhteystietosi. Nimi ja osoitetietoja kéytetaén aino-
astaan tutkimuksen l&hettamista varten.

Haluan osallistua jatkotutkimukseen
Nimi
Osoite

Puh
e-mail

En halua osallistua jatkotutkimukseen. (Al4 Kirjoita yhteystietoja)
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Liite 2. Kyselykaavake Il

Hyva tutkimukseen osallistuja,

Osallistuitte kesalla sydénlapset ja —aikuiset ry:n sopeutumisvalmennuskurssille, jonka
yhteydessé vastasitte opinndytetydhomme liittyvaén kyselyyn, Olemme kiitollisia ha-
lukkuudestanne osallistua kyselyn toiseen osioon.

Tama on kyselyn toinen osio, jolla pyrimme selvittdma&n sopeutumisvalmennuskurs-
sin vaikutuksia kaytannon elamaan. Kokemuksenne ja ajatuksenne antavat ensiarvoi-
sen tarke&an tietoa kurssin merkityksesta ja tarpeellisuudesta, ja auttavat kehittdmaan
kurssin siséltod. Voitte jatkaa vastauksia paperin kaantdpuolelle. toivomme, ettd vas-
taatte oheiseen kyselylomakkeeseen ja palautatte sen esitaytetyssa kuoressa lokakuun
loppuun mennessa.

Kyselyn vastauksia kasitellaé&dn luottamuksellisesti, eivatkd antamanne tiedot tule ole-
maan tunnistettavissa. Vastauslomakkeita emme sdilytd endd tutkimuksen valmistumi-
sen jalkeen.

Ohjaava opettajamme on THM Sirpa Tuomi.
Jos lomakkeessa on epaselvyytté tai haluatte kysya jotain, ottakaa yhteytta!

Ystavallisin terveisin Laura Niiles ja Tanja Huovinen

Laura Niiles, 050-4017993
Tanja Huovinen, 044-3670795
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KYSELY SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSISTA, 1l osio

1. Millaisia vinkkeja saitte arkielam&&nne sopeutumisvalmennuskurssilta?

2. Mitka olivat tarkeimpié asioita, jotka jaivat mieleenne kurssilta?

3. Millaisia vaikutuksia kurssilla oli perheenne elaméén?

4. Oletteko soveltaneet k&ytdntoon joitakin kurssilla oppimianne asioita? Mit4?

5. Mitka asiat antavat elamaanne voimia?

6. Millaiseksi koitte saamanne vertaistuen sopeutumisvalmennuskurssilla?



7. Saitteko luotua uusia ystavyyssuhteita?

8. Millaista tukea saitte kurssilta?

9. Millaista ohjausta saitte apukeinojen hankkimiseen kurssilta?

10. Mité asioita olisit toivonut kasiteltdvan enemman?

11. Vastasiko kurssi odotuksianne? ruusut ja risut

Kiitos osallistumisesta!
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Liite 3. WHOQOL-elamanlaatumittari

1. FYYSINEN TERVEYS

Energia, kipu, uni, lepo.

2. PSYYKKINEN TERVEYS

Kehonkuva, positiiviset ja negatiiviset
tunteet, itsetunto, ajattelu, oppiminen,
muisti ja keskittyminen.

3. ITSENAISYYS/ VAPAUS

Liikkuminen, arkitoiminnot, riippuvuus
laakeaineista ja lisdavusta.

4. SOSIAALISET SUHTEET

Ihmissuhteet, sosiaalinen tuki, seksu-
aalisuus.

5. YMPARISTO

Taloudellinen tilanne, vapaus, fyysi-
nen turvallisuus, terveys- ja sosiaali-
huolto: saatavuus ja laatu, kotiympa-
ristd, mahdollisuudet saada uutta tie-
toa ja oppia taitoja, harrastus- ja va-
paa-ajan mahdollisuudet, fyysinen
ymparisto (saasteet, meteli, liikenne,
ilmasto), kulkuyhteydet.

6. Hengellisyys/ uskonto/ henkilokoh-
taiset uskomukset

Uskonto /hengellisyys/ / henkil6koh-
taiset uskomukset.

Vapaasti suomennettu teoksesta:

World Health Organization 1997, WHOQOL - Measuring quality of life.




Liite 4. Tulosten taulukointi

Perheen arki

Sairastuneen lapsen herattamat
tunteet

Kaytannon arki ja ongelmat
Muutokset sosiaalisissa suhteissa

Perheiden tarpeet

Kaytannonapu
Odotukset hoitohenkildkunnalta

Odotukset sopeu-
tumis-
valmennuskurssista

Tieto
Kaytannonapu
Vertaistuki
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- positiiviset ja negatiiviset tunteet

- muutokset arjessa ja lapsen sairauteen liittyvat ongelmat

- sisarukset, vanhemmat ja ymparisto: positiiviset ja negatii-
viset muutokset

kodinhoito, lastenhoito, tukitoimet
- hoitoajat, kohtelu, laakarit

- Lapsen sydansairaus, apukeinojen hankkiminen, tieto yleensa
- loma, virkistys, lastenhoito
- kokemusten jakaminen, toisilta oppiminen

Sopeutumis-
valmennuskurssin
vaikutukset

Olemassa olevat voimavarat
Tiedon karttuminen

Sosiaalisen verkoston paraneminen
Voimavarojen palautuminen
Kurssin soveltaminen kaytantoon

- Harrastukset, perhe, tyo

- Tieto

- Vertaistuki, perheen keskinaiset valit

- Lepo, loma ja virkistava ymparisto, toivo
- Vaikutukset kaytannéssa

Palaute sopeutumis-
valmennuskurssista

Positiiviset palautteet

Kehittymishaasteet

-Hyvat vetajat,luennot, jarjestelyt
-Yhteine keskusteluaika, vetgjan rooli,

luentoaiheet



