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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata sydamensiirron saaneen potilaan laheisen
tuntemuksia, ajatuksia ja tuen tarvetta sekd sen saamista siirtoprosessin aikana.
Tavoitteena oli selvittda, minkalaisia haasteita laheiset ovat kokeneet oman jaksa-
misensa ja voimavarojensa suhteen ja mitka selviytymiskeinot niissa ovat auttaneet.
Tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa sydamensiirron saaneen potilaan laheisten ko-
kemuksista laheisten ohjauksen ja tuen tarjoamisen kehittdmiseksi.

Tutkimustehtavat olivat seuraavat: Millaisia haasteita sydamensiirtopotilaiden lahei-
set olivat kokeneet sydamensiirtoprosessin aikana? Minkalaista ulkopuolista tukea
sydansiirtopotilaiden laheiset olivat saaneet ja minkélaisia selviytymiskeinoja he oli-
vat loytaneet? Miten sydamensiirtoprosessi on vaikuttanut l&aheisen elaméan ja hy-
vinvointiin? Tutkimusaineisto kerattiin sahkoisesti tehdylla kyselylomakkeella syda-
mensiirron saaneiden potilaiden l&heisten Facebook -ryhmaésta.

Kyselyn tarkoituksena oli tuottaa myds tietoa siitd, missa eri siirtoprosessin vai-
heissa laheiset olivat saaneet tukea ja missa vaiheessa he olisivat tukea eniten kai-
vanneet sekd miten laheiset kokevat siirtoprosessin talla hetkella vaikuttavan ela-
maansa.

Suurin osa laheisista koki saaneensa siirtoprosessin aikana riittavasti tukea, silti
neljaosa ei ollut saanut tukea ollenkaan. Tuen tarjoaminen varhaisessa vaiheessa
vahentaisi tuen tarvetta jalkikateen. Siirron aikana osa laheisista oli jaanyt ilman tu-
kea, koska oli keskitytty vain potilaaseen. Vahva sosiaalinen tukiverkosto auttaa ti-
lanteesta selviamisestd, mutta ammattilaisten antama riittdva tuki helpottaa myos
|&heisen taakkaa.
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The purpose of this thesis was to describe the feelings, thought, and need for sup-
port of the next-of-kin of a patient that underwent heart transplantation during the
transplant process. The aim was to find out what challenges the relatives had re-
garding their own coping and peer support, as well as what coping strategies helped
them. The target was to provide new information about the experiences of a heart
transplant patient’s relatives that could help promote relatives’ guidance and to im-
prove the provision of support.

The research questions were the following: What kind of challenges did relatives
face have during the transplant process? What kind of external support did the next-
of-kin of a patient that underwent heart transplantation receive? What kind of sur-
vival skills did they find? How did the heart transplant process affect the life and
well-being of the relatives? Data was gathered by a questionnaire on Facebook,
which was meant for relatives of the heart transplant patient.

The questionnaire was meant to provide information about the point of the transplant
process where relatives received support, the point of the transplant process where
they needed support the most, and how the relatives experience their life now when
thinking of the transplant process.

Most of the relatives consider they received enough support, but still one quarter did
not get support at all. Offering support at an early stage decreases the need of sup-
port afterwards. During the process, part of the relatives was left without support
because everyone had focused on the patient only. A strong social support network
helps to cope with the situation, but when professional staff provides enough infor-
mation, it also relieves the relatives’ burden.
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LITTEET



1 JOHDANTO

Suomessa tehdaan sydamensiirtoja vuosittain noin kaksikymmenta. Vuoden 2017
loppuun mennessa siirtoja on tehty yhteensa 637. Sydansiirrdnnaisen keskimaarai-
nen odotusaika on 98 vuorokautta. Sairaalassaoloaika siirron jalkeen on n. 3 — 4
viilkkoa (HUS 2018). Siirrosta toipuminen on ikuista. La&ketiede kehittyy todella no-
peasti ja siirtoja pyritaan tekemaan enemman. Tama lisda potilasmaaraa ja samalla
my0s laheisten maara lisaantyy. Siirtoprosessin lapikdyminen on todella raskasta
niin itse potilaalle kuin laheisillekin. Tutkimuksia siirtopotilaiden selviytymisesta pro-
sessin aikana on tehty, laheisten selviytymisesta ainoastaan lapsipotilaiden koh-

dalla.

Sydan- ja keuhkosiirrokkaat SYKE Ry on tarkein vertaistukitoimija talla hetkella.
Vertaistukitoiminta keskittyy kuitenkin padsaantdisesti sydansiirrokkaiden vertaistu-
keen. SYKE Ry:n nettisivujen mukaan siirtoa odottaville jarjestetaan toistaiseksi ker-
ran vuodessa viikonloppukurssi, jossa tarjotaan tietoa siirrosta ja siirron jalkeisesta
elamasta. Meilahden sairaala kutsuu kurssille sind hetkena siirtolistalla olevat poti-
laat laheisineen (Sydanliitto 2018). Laheiset ovat usein tervetulleita siirrokkaiden ta-

paamisiin seka heille jarjestettaviin vertaistapahtumiin.

Sairaalassa vertaistuesta huolehtii OLKA. OLKA® on koordinoitua jarjesto- ja va-
paaehtoistoimintaa sairaalassa. Toiminnan tavoitteena on tarjota potilaille ja heidan
laheisilleen kiireetontd kohtaamista seka antaa tukea sairauteen sopeutumisessa
(HUS 2018). OLKA -tukipisteessa ei kuitenkaan valttamatta aina ole saatavilla ky-

seiseen sairauteen liittyvaa tukihenkilda.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata sydamensiirron saaneen potilaan laheisen
tuntemuksia, ajatuksia ja tuen tarvetta sekd sen saamista siirtoprosessin aikana.
Tavoitteena on selvittaa, minkélaisia haasteita laheiset ovat kokeneet oman jaksa-
misensa ja voimavarojensa suhteen ja mitka selviytymiskeinot niissa ovat auttaneet.
Tavoitteena on tuottaa siirtopotilaiden laheisten kanssa tekemisissa oleville henki-
|6ille uutta tietoa sydamensiirron saaneen potilaan l&heisten kokemuksista heidan

ohjauksensa ja tuen tarjoamisen kehittdmiseksi.



2 TIEDONHAKU

Tiedonhaku tehtiin hyodyntden Seamk Finnaa, Medici&, ja Cinahlia. Teoriaviiteke-
hykseen kaytettiin artikkeleita, kirjoja ja julkaisuja, joiden tekijoiné ovat vahvasti sy-
damen asioihin liittyvat jarjesttét seka sydamensiirtotoimintaan liittyvat henkilot. Teo-
riaviitekehyksen materiaali oli tarkoitus pitda tuoreena, maksimissaan alle 10v van-
hoja tuotoksia. Mikali tuoreempaa tietoa ei ollut saatavilla, vanhempikin materiaali
hyvaksyttiin, jos tiedon lahde oli riittavan vahva. Hakusanoina kaytettiin seuraavia
sanoja: sydamensiirto, transplantaatio, transplantation, heart transplation, kar-
diomyopatia, sepelvaltimotauti, syddmen vajaatoiminta, vertaistuki, voimavarat, so-
siaalinen tuki, selviytyminen, laheinen, kriisi, self help, peer support, survivor, mu-

tual aid, social support.



Finna (kuvio 1) antoi hakupalveluista parhaiten tuloksia. Selviytymiseen, tukemi-
seen ja kriisin 10ytyi useita satoja hakutuloksia. Spesifimmat hakusanat kuten trans-
plantaatio ja kardiomyopatia antoivat heikosti hakutuloksia. Yllattavinta oli, etta
transplantaatio sanana kuvaa kaikkia elinsiirtoja, eika antanut yhtaan tulosta, kun

taas sydamensiirto antoi hakutuloksia.
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Kuvio 1. Finna hakutulokset



Cinahl (kuvio 2) hakupalvelu antoi tuloksia ainoastaan englanninkielisilla hakusa-
noilla, mika oli odotettavissakin. Kaikilla englanninkielisilla hakusanoilla tuli tuloksia.
Mutta Cinahlissa toimivat selkedasti isojen kokonaisuuksien hakusanat, kuten tassa
tapauksessa transplantation ja survivor. Transplantation hakusana antoi valtavan

maaran hakutuloksia.
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Kuvio 2. Cinahl hakutulokset
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Medic (kuvio 3) hakupalvelussa hakutuloksia tuli tasaisesti sekd englanninkielelld,
ettd suomenkielellda. Medic on terveystieteellinen tietokanta, joten ei yllata, etta sai-
rauksiin liittyvat hakusanat antoivat hyvin tuloksia. Medic puolestaan yllatti silla, etta
heart transplation- hakusana antoi yli 3500 hakutulosta. Myds social support, peer

support ja suomeksi sosiaalinen tuki toimivat hakusanoina hyvin.
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3 SYDAMENSIIRTOPOTILAAKSI JOUTUMINEN

3.1 Sydamensiirron indikaatiot

Kardiomyopatia on sydanlihasrappeuma, jossa sairaus on sydéanlihaksessa itses-
saan. Se on usein sisasyntyinen, perinnéllinenkin, mutta ulkoisista syista sydanli-
hastulehdus tai pahanlaatuiseen kasvaimeen saatu séde- tai solunsalpaajahoito
voivat vaurioittaa sydanta myds. Kardiomyopatia todetaan usein potilaan sydamen
vajaatoiminnan, tajuttomuuskohtauksen tai aivohalvauksen yhteydessa. Paasaan-
toisesti kardiomyopatiaa hoidetaan laakityksella tai tahdistinhoidolla. Mikéli muut
hoitomuodot eivat tehoa tai vajaatoiminta on vaikea, sydamensiirtoa harkitaan. (Sy-
danliitto 2008.)

Sepelvaltimotaudissa ateroskleroosi kertyy suurien ja keskisuurien valtimoiden si-
sakerroksiin aiheuttaen ahtaumaa. Sepelvaltimotaudin vaaratekijoita ovat perima,
sukupuoli, ik&, kolesteroli, tyypin 2 diabetes, verenpainetauti ja tupakointi. (Kovanen
& Pentikainen 2016, 284-289.)

Sepelvaltimotauti on tydikaisten yleinen sairaus edelleen, mutta sairastuvuus ja
kuolleisuus ovat viime vuosikymmenina vahentyneet merkittavasti. Sepelvaltimo-
taudin varhainen tunnistaminen ja hoidon kehittyminen ovat vaikuttaneet kuolleisuu-
teen laskevasti, mutta sepelvaltimotautia sairastavien maaréa ja hoidon tarve ovat
ennallaan. Sepelvaltimotauti iimenee ékkikuolemana, sydaninfarktina ja angina pec-

toriksena eli rasitusrintakipuna. (Laukkanen & Airaksinen 2016, 310.)

Sepelvaltimotautikohtaus kasittaa epastabiilin angina pectoriksen, ST-nousuinfark-
tin sekd ST-nousuttoman infarktin. Sydaninfarktissa sepelvaltimoverenkierron riitta-
mattomyydesté johtuva iskemia aiheuttaa sydanlihassolujen kuolemista. EKG:ssa
eri kytkentéjen ST-muutosten summa ja ST-nousua ilmentavien kytkentdjen luku-

maarad ennustavat suurta vauriota. (Porela & Ilva 2016, 388-392.)

Synnynnéinen vika. Rakenteellisista sydanvioista yksikammioinen sydéan ja va-
semman kammion hypoplasia eli vajaakasvu johtavat korjausleikkauksista huoli-
matta vahitellen syddmen vajaatoimintaan (Jalanko 2017, 150). Yksikammioinen

sydan on usein vasemman tai oikean puolen lappavikojen vaikea yhdistelma, ei siis
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yksittdinen rakennevika. Vasemmassa tai oikeassa kammiossa on huomattavasti
vajaakehittyneet suonirakenteet ja nain ollen se ei pysty toimimaan itsenaisesti. Yk-
sikammioisen sydamen verenkierto ei toimi normaalisti, mutta apuleikkauksilla ve-
renkierrosta saadaan toimiva. Yksikammioisena on mahdollista elaa aikuisikaan,
mutta liitdnndisongelmat ja myodhaiskomplikaatiot lisdantyvat asteittain ikaantymi-

sen mukana. Nain osa ajautuu sydamensiirtoon. (Sarkola 2017, 121-122.)

Sydamen vajaatoiminnassa sydan ei pysty pumppaamaan verta niin paljon kuin
kudokset sita vaatisivat. Vajaatoiminta on sepelvaltimotaudin, kohonneen verenpai-
neen tai sydamen lappavian aiheuttama. Myds kardiomyopatia tai rytmihairié voi
aiheuttaa vajaatoimintaa. Sydamen vajaatoimintaa hoidetaan ladkityksella ja ela-
mantapamuutoksilla, joita ovat painon normalisointi, vahasuolainen ruoka, neste-
maaran tarkkailu, riittdvasti liikuntaa ja lepoa, tupakoimattomuus ja alkoholin kayton
lopettaminen tai vahainen kayttd. Vajaatoiminta on usein kuitenkin eteneva sairaus,
mutta voi olla my6s ohimeneva. Vajaatoiminnan oireet vaikeutuvat, jos annettuja
ladkitys- ja elamantapaohjeita ei noudateta. Vakava sydamen vajaatoiminta voi pa-
himmillaan johtaa sydamensiirtoon. (Sydanliitto 2004.)

3.2 Sydamensiirron perusteet

Potilaille, joille tehokkaimmasta hoidosta huolimatta aiheutuu vaikeita vajaatoimin-
nan oireita tai lyhyen aikavalin ennuste on huono, sydamensiirto on perusteltu hoi-
tovaihtoehto. Mydskin vakava rytmihairidtaipumus ja suuri akkikuoleman riski ilman
vakavia vajaatoiminnan oireita ovat sydamensiirtoon perusteltu hoitomuoto. Vasta-
aiheita sydamensiirrolle ovat palautumattomasti kohonnut keuhkovaltimopaine ja
keuhkoverenkierron vastus, pysyvasti heikentynyt munuaisten tai maksan toiminta-
kyky, pahanlaatuiset kasvaimet, vaikeat aivoverenkierron sairaudet, diabetes vai-
keine elinkomplikaatioineen, hallitsematon krooninen infektio, epavakaa psyykkinen
sairaus, alkoholi- tai huumeriippuvuus ja huomattava ylipaino. Osa vasta-aiheista
voidaan hoitaa mekaanisella tukihoidolla joko vaihtoehtoisena hoitona tai siltahoi-
tona. Yli 70 vuoden ik& on ohjeellinen vasta-aihe sydamensiirrolle. Potilaan psyyk-
kinen tila tulee arvioida ennen mahdollista siirtoa, silla sydamensiirtoon liittyva jalki-

hoito kuormittaa potilasta myds henkisesti. (Lemstrom & Lommi 2016, 756-757.)
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3.3 Sydamensiirto potilaan kokemana

Millainen elaméanlaatu -tutkimuksen mukaan 70 prosentilla suomalaisista sydamen-
siirtopotilaista elaméanlaatu oli niin fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin va-
hintdan yhta hyvaa tai jopa parempaa kuin ika- ja sukupuolivakioidulla verrokkiva-
estolla. Elaméanlaadun lahtétaso, psyykkinen vointi, sosiaalinen verkosto, sydansai-
rauden vaikeusaste, ika, tyollisyys, komplikaatiot ja ladkitys olivat tarkeimpia pos-
toperatiivista elamanlaatua muokkaavia tekijoita. Naita tekijoitd huomioimalla listalle
paatyisivat potilaat, joiden elaméanlaadun oletetaan paranevan eniten ja naista teki-
jOista etukateen puhuminen potilaan kanssa todennékdisesti auttaa potilasta realis-

tiseen kasitykseen elamasta sydamensiirron jalkeen. (Hammainen ym. 2009.)

Elinsiirtotutkimuksissa oleville potilaille tehd&an psykiatrin toimesta arviointi. Arvi-
oinnilla selvitetaan, onko potilaalla hanen hoitoonsa ja pitkdaikaisennusteeseensa
liittyvia psyykkisia, kognitiivisia, sosiaalisia tai kayttaytymisen ongelmia, jotka voisi-
vat vaikuttaa haitallisesti siirtoleikkauksen jalkeen. Elinsiirtopotilailla nd&ma ovat ylei-
sia ja niihin pyritdan vaikuttamaan mahdollisimman varhain. Arviointivaihe ja odo-
tusaika siirrdnnéisen saamiselle ovat psyykkisesti erittain vaativia mieleltaan ennes-
taankin terveille potilaille. Komplianssi eli hoitomyéntyvyys on yhdistava arvioinnin
kohde. Potilaan asenteet ja odotukset, ikda, elaméantavat, sosiaalinen ymparisto ja
hanen tietonsa sairaudesta sekéa sen hoidosta, vaikuttavat komplianssiin. Hoitoon
sitoutumista ennustaa se miten paljon potilaalla on huonon hoitomydntyvyyden ris-
kitekijoita. Laheisilta ja potilasta aikaisemmin hoitaneilta tahoilta saadaan tietoa po-
tilaan hoitomyontyvyydesta. Tutkimusten perusteella elinsiirtopotilaiden hoitoon si-
toutumattomuus on 25-50%. On arvioitu, etta huonosta hoitomyontyvyydesta joh-
tuen menetetaan 25% siirtoelimista. (Leppavuori, Eskola & Ammala 2011.)

Traumaperaisia stressihairioitd voi ilmaantua teho-osastolla hoidossa olleille poti-
laille jarkytyskokemuksien seurauksena. Siirtoleikkauksen jalkeen elinsiirtopotilailla
on runsas laakitys ja hyljinnanestolaakitys on edellytys siirteen toiminnalle. Elinsiir-
topotilaiden jalkihoitoon kuuluu useat tutkimukset, jotka vahenevat aikaa myéden.
Laheisten tunnetason tuki ja konkreettinen apu tukevat elinsiirtopotilaan raskaimpia
aikoja; elinsiirretta odotellessa, ensimmaisina viikkoina ja kuukausina leikkauksen

jalkeen. (Leppavuori, Eskola & Ammala 2011.)
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Sydamensiirroissa vuoden kuluttua siirrosta elossa on 80%. Viiden vuoden kuluttua
elossa on edelleen 70% ja puolet viela 15 vuoden kuluttuakin. Sydamensiirtopoti-
laan ladkehoito on tarkkaan suunniteltua, jolloin hyljintariski olisi mahdollisimman
pieni ja hoidon haittavaikutukset vahaisia. Ensimmaisten siirtojen jalkeisten kuukau-
sien aikana alttius infektioille on suurin. T&méan vuoksi hyvasta hygieniasta huoleh-
timinen ja estoladkityksen saaminen ovat erityisen tarkeaa. Sydamensiirtopotilaille
suositellaan vuosittain influenssarokotuksen ottamista. (Lemstrom & Lommi 2019,
758-763.)
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4 TRAUMAATTINEN KRIISI, SELVIYTYMINEN JA VOIMAVARAT
LAHEISEN KOKEMANA

4.1 Traumaattinen kriisi

Traumaattinen kriisi eroaa muista kriiseista siten, etta se aiheuttaa akillista suurta
tuskaa ja on murhetta tuottava tapahtuma. Kaikki tapahtuu hyvin lyhyessa ajassa ja
aiheuttaa henkil6lle psyykkisen kaaoksen, katkaisee normaalin elamankulun ja voi-
mavarat eivat kykene heti tilannetta kasittelemaan. Traumaattisessa kriisissa kriisin
vaiheet eroavat muista kriiseistd. Reaktioaika kestda vain muutaman paivan ja re-
aktiot ovat voimakkaita. Korjaamisvaihe korvaantuu tydgstamis- ja kasittelyvaiheella,
jossa traumaa tyodstetddn seka sopeudutaan uuteen tilanteeseen. Tulevaisuuden
perspektiivi havida traumaattisessa kriisissa usein kokonaan, mutta voi palautua
tyostamisvaiheen jalkeen. Traumaattinen kriisi koskee aina koko perhetta ja nain
ollen koko perhe tarvitsee tukea. Tunteiden purkaminen on téarke&a, ettei elama
kuormitu liikaa. Laheisten ja ammattiauttajien tukea tarvitaan toivon yllapitamiseen.
(Ruishalme & Saaristo 2007, 37-43.)

Kriisin alkuvaiheessa osa ihmisista lamautuu ja toiset toimivat. Kriisi aiheuttaa voi-
makkaan tunnemyllakén; surua, pelkoa, vihaa, syyllisyytta, toivottomuutta. Toisaalta
kriisi yhdistaa laheisia, mutta voi myos tuoda katkeruutta niitd kohtaan, jotka eivat
ole samanlaista kriisia kohdanneet. Alkuvaiheessa psyykkinen shokki suojaa mielta,
elamankokemus ja persoonallisuus maarittavat sita, miten kukin selviytyy vaikeista
elamantilanteista. Traumaattisesta tapahtumasta suurin osa selviytyy, tapahtuma
muokkaa ihmistd, kun han lapikay kriisin. Traumaattinen kriisi usein myés muokkaa
henkilon arvomaailmaa ja elaman merkityksellisyytta. (Ruishalme & Saaristo 2007,
64-69.)

Suomessa traumaperdisia stressireaktioita aiheuttavia tilanteita tapahtuu ainakin
100 000 henkilélle vuosittain. Kaypa hoito -suosituksen mukaan akuutti stressireak-
tio (ASR) on tilanne, jossa henkil6 on joutunut merkittdvan henkisen tai fyysisen
rasituksen alaiseksi ja han oirehtii fyysisesti. Oireina voi olla levottomuutta, jannitty-

neisyytta, vasymysta, artyneisyytta ja keskittymisvaikeutta. Myos ahdistus ja huoli
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ovat jatkuvia ja ylikorostuneita. Oirehdinta alkaa yleensa noin tunnin kuluessa ta-
pahtuneesta ja lievittyy muutamassa vuorokaudessa. Traumaperaisessa stressire-
aktiossa (PTSD) henkild6 kokee voimakasta ahdistusta, kun han on kokenut kata-
strofaalisen tapahtuman tai poikkeuksellisesti uhkaavan tilanteen. Oireet ovat voi-
makkaampia kuin akuutissa stressireaktiossa ja ne kestavat pitempaéan aiheuttaen
henkil6lle huomattavaa haittaa ja karsimysta. Akuutista stressireaktiosta karsiva
henkilo tarvitsee hoitohenkiloston rauhoittavaa ja turvallista lasndoloa sekd apua
arkielamé&n asioihin. Hoitohenkil6ston tulee huolehtia, ettd henkildlla on yhteys per-
heeseen, sosiaaliseen tukiverkostoon ja paikallisiin auttamisjarjestelmiin. Hoitohen-
kiloston tulee tarjota informaatiota stressireaktioista. Mikali oireet muuttuvat vai-
keiksi, saatetaan turvautua pidempiaikaiseen hoitoon tai laékehoitoon. (Tarnanen,
Ponteva & Laukkala 2016.)

Laheisen hoivarooliin joudutaan usein yhtakkia, valmistautumatta. Tasapainottelu
hoivan ja oman elaman kanssa on vaativaa. Hoivattavan tarpeet ja muuttuvat tilan-
teet aiheuttavat ahdistusta ja huolta. Tutkimusten mukaan hoivaajat kokevat, ettei-
vat pysty hoitamaan tyotaan tai arkiaskareitaan kunnolla. He kokevat uupumusta ja
vasymysta, jotka nakyvat valilla fyysisina oireina. Riittaméattémyyden tunne koetaan
raskaimpana, ei pystytty auttamaan hoivattavaa riittavasti. Usein uupumus iskee

vasta, kun hoivan tarve on jo poistunut. (Hiilamo & Hiilamo 2015, 100-109.)

4.2 Selviytymista tukevat voimavarat

Traumaattisesta kriisista selviytyminen on pitkakestoinen prosessi, joka vaatii paljon
psyykkista voimaa. Kriisin jalkeen usein elama saa uuden nakdkulman. Omien voi-
mavarojen riittvyys kriisin aikana usein ihmetyttéaa. Kriisin jalkeen olo voi olla kyp-
sempi ja vahvempi sekd omien voimavarojen tunnistaminen realistisempaa. Ela-
mankokemus on yksi voimavaroja tukeva tekija. Ennestaan koetut kriisit ja selviyty-
miskokemukset voivat vahvistaa kriisia, mutta samalla antaa ennalta opittuja selviy-
tymiskeinoja. (Ruishalme & Saaristo 2007, 64-74.)

Kun henkildon omat voimavarat ovat vahaisia, sosiaalisen tuen merkitys korostuu.
Sosiaalinen tuki voi olla henkildlta toiselle annettua tai yhteiskunnan tarjoamaa so-

siaaliturvaa. Sosiaalinen tuki voi olla myds henkilobn oma sosiaalinen verkosto kuten
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perhe tai ihmissuhteet. Sosiaalisen tuen tarkoituksena on tarjota turvaa ja tukea
huolimatta sen hetkisesta kriisistd. Sosiaalinen verkosto voi olla joko tukena tai ku-
luttaa henkilén voimavaroja, mikali henkild kokee, ettd verkoston asenne on vaaran-
lainen. Parhaassa tapauksessa verkoston tuki edistaa kriisista toipumista ja estaa
yksinadisyyden tunnetta. Valitettavan usein yhteiskunta tarjoaa vain taloudellista tu-
kea tai ladketieteellista apua, kuitenkin nykyaikana vaaditaan laheisid ottamaan
iIsompaa vastuuta lahiomaistensa hoivasta. Vastuun ottaminen on kuitenkin hanka-
laa. Tydelaman vaatimukset uuvuttavat ihmisia nykyistda enemman, perherakenteet
ovat muuttuneet, sukulaissuhteisiin ei haluta luoda hoitorasitetta, etaisyydet lahei-
siin ovat pidentyneet ja tukipalvelut ovat riittamattomat. (Ruishalme & Saaristo 2007,
78-85.)

Resilienssilla tarkoitetaan joustavuutta, parjaavyytta, lannistumattomuutta, sopeu-
tumis-, selviytymis-, muutos-, toipumis- ja palautumiskyvykkyytta. Kasitetta kayte-
taan kuvaamaan niin yksildita, perheita, organisaatioita kuin yhteiséjakin. Se ilmen-
tyy vaikeissa elamantilanteissa, jotka aiheuttavat stressia ja vaativat sopeutumisky-
kyéa. Resilientti yksilo on paattavainen ja hallitsee omaa kohtaloaan vaativissa olo-
suhteissa. Resilientit yksilot I6ytavat selviytymiskeinoja epaonnen keskella, heilla on
sisdista hallintakasitysta, myonteista suhtautumista tulevaisuuteen, itseluottamusta
ja mindpystyvyytta. Resilienssi ymmarretaan vastoinkdymisesta sopeutumiseksi on-
nistuneesti, mutta sen voidaan ajatella olevan myds kykya palauttaa toimintakyky
toimintakyvyttémyyden jalkeen. Myds ulkopuolisilla tekij6illa, kuten esim. ialla, su-
kupuolella, temperamentilla, optimistisuudella yms., on koettu olevan vaikutusta re-
silienssiin. Resilientit yksilot joutuvat harvemmin kielteisten tunteiden valtaan, hei-
dan tunteiden saately on joustavaa ja he sopeutuvat menetyksista paremmin. (Poi-
jula 2019, 16-125.)

Kaksi kolmasosaa selviytyy akillisesta jarkyttavasta kokemuksesta omin voimin ja
sosiaalisen verkoston tuella ilman asiantuntija-apua. Avun oikea ajoitus ja tarjonta
kriisiauttajien toimesta on keskeista akuutissa kriisiavussa. Ensivaiheen auttajat ei-
vat tee psykososiaalisen avun tarveharkintaa, vaan kysyvét suostumusta yhteyden-
ottoon. Mikali henkilo ei ole halukas yhteydenottoon, tulee jattaa informaatiota, misté

apua saa jalkikateen. Lahestymistavan ja menetelman valinta voidaan jasentaa so-
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peutumisprosessin vaiheiden mukaan (taulukkol.) Sosiaalitoimen tehtavana on tur-
vata henkilén perusturva. Materiaalinen toimeentulo on turvattava, koska psyykki-
nen kuormitus saattaa liittya myos epavarmuuteen elaman kaytannon haasteissa.
Ihminen tarvitsee apua omaisen tapaamiseen liittyvissa asioissa esim. potilashotel-
litoiminnassa seka erilaisissa viranomaisasioissa. Sosiaalipaivystyksen rooli on kes-
keinen terveydenhuollon koordinoimassa palvelukokonaisuudessa. Lakiin perustu-
van palvelujarjestelman mukaan traumaattisten tilanteiden jalkeisen tuen ja palve-
lujen jarjestaminen on kuntien vastuulla. Traumaattiselle tilanteelle altistuneen hen-
kilon on oikeus saada potilaslain ja sosiaalihuollon asiakaslain edellyttamaa laadul-
lisesti hyvaa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelua. (Laukkala & Henriksson 2009,
13-18.)

Taulukko 1. Psyykkisen sokin vaiheet ja tuen antaminen. (muk. Laukkala & Henriksson 2009, 13-18).

Psyykkinen sokki

Psyykkinen ensiapu

Jarkyttava tilanne laukaisee, toimintakyky usein
sailyy, sokki kestaa sitd kauemmin mitd enem-

man se on jarkyttanyt, mieli suojaa.

Tarjotaan; kaytannon apua, neuvontaa, psyyk-
kista tukea, rauhallisuutta, aktiivista kuuntelua,

tukea kayda tapahtunut lapi.

Reaktiovaihe

Varhaisvaiheen tuki

Turvallinen olotila, tiedostetaan mita on tapah-
tunut ja miten se vaikuttaa elamaan, toiminta-
kyky heikentynyt, voimakkaat tunnereaktiot, ta-

sapainon etsinta.

Selkeasti nimetty yhdyshenkild, joka ohjaa tar-
peenmukaisten palvelujen ja avun piiriin. Kes-
kusteluhetket ihmisen tarpeen mukaisesti. So-
siaalisen tuen syventdminen. Tunteiden kasit-
tely ja normalisointi. Yksilo- tai ryhmatuki. Ver-

taistukiryhmiin ohjaaminen.

TyoOstamis- ja kasittelyvaihe

Ammatillisesti johdettu vertaistuki,
kriisi- ja traumaterapiat

Ajatukset ja tunteet alkavat selkiytyd, etaisyys
kokemukseen, haasteena heikentynyt toiminta-

kyky ja toimeliaisuus.

Kriisitybn ammattihenkilon johtama vertaistuki
saman kokeneille, traumaterapeuttisia menetel-
mia kayttden voidaan kayda lapi pitkakestoi-

semmat ja osittain tiedostamattomat muistot.
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4.3 Voimavarana perhe

Tutkimusten mukaan perheen merkitys tuen antajana on moniselitteinen. Laheisella
voi olla tarve suojella muita perheenjasenia ikaviltd uutisilta tai pelkoa aiheuttavilta
tiedoilta. (Potinkara 2004, 21.) Vahvin turva silti henkil6lle on edelleen perhe, jonka
merkitys korostuu erilaisissa murrosvaiheissa. Kun jonkun perheenjasenen avun-
tarve kasvaa, esimerkiksi sairastuessa, perheyhteisé kokoaa voimansa. Hoivan ja-
kaminen voi toimia yhdistavana tekijana perheenjasenille. Tutkimusten mukaan hoi-
valla on kuitenkin tapana kasaantua yhdelle hoivaajalle, vaikka perheyhteistssa
olisi jasenid useampiakin. Avun saajalle tama voi olla positiivinen asia, mutta hoi-
vaajan taakka voi kasvaa liian suureksi ja vieda ison osan elamasta. Tutkimusten
mukaan hoivaajana ovat yleisimmin naiset; puoliso, tytar, minia, poika ja muut su-
kulaiset. Hoivavastuun jaaminen yhdelle saattaa aiheuttaa perheen sisalla riitoja ja
hoivavastuussa oleva ei osaa tai ei halua jakaa vastuutaan. Hoivavastuusta jattay-
tymisessa ei ole kyse haluttomuudesta vaan kyvyttomyydesta, johon syyt ovat eri-
naisia. Hoivavastuun jattdminen yhdelle henkil6lle saattaa aiheuttaa sisarusten va-
leihin pitk&aikaisia jalkia. (Hilamo & Hiilamo 2015, 87-95.)

Perheen mukaan ottaminen potilaan hoitoa koskeviin keskusteluihin on nykyaikaa.
Paatoksenteko hoidosta voi kuitenkin olla vaikeaa, jolloin hoitohenkilékunnan rooli
korostuu tiedonantajana, tietoa on annettava riittavasti. Perhekeskeinen hoito edis-
téaa potilaan toipumista ja lisdd perheen hyvinvointia. Perhe huomioidaan potilaan
hoidossa muulloinkin kuin vain ongelmatilanteissa. Tuen ja ohjauksen avulla potilas
ja laheinen sopeutuu paremmin sen hetkiseen tilanteeseen. (Paavilainen 2009, 228-
229))

Perheenjasenistad huolehtiminen traumatisoivien tapahtumien jalkeen, on osa per-
heen resilienssia. Perheen resilienssi vaihtelee perheen selviytymistaitojen, per-
heen resurssien ja aiempi stressitekijoiden mukaan. Perheen jokainen jasen loytaa
oman selviytymiskeinonsa ja se vaikuttaa myos perheen selviytymiseen. Vaikutus
voi olla positiivinen tai hairitseva. Selviytymisen ydinkysymys on se, ettd miten hyvin
perhe l0ytaa keinot sailyttdd oma hyvinvointi seka vastata muiden perheenjasenten
tarpeisiin. Koska resilienssi on enemman kuin selviytymista ja ongelmanratkaisua,

on haavoittuvilla ja hairiintyneilléakin perheilla mahdollisuus vahvistaa resilienssidan.
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Resilienssia rakentaessaan kiintymyssiteet perheessa vahvistuvat ja tulevien haas-

teiden kohtaaminen paranee. (Poijula 2019, 152-155.)

4.4 Laheisen omat voimavarat

Tiedon tarve on tutkimusten mukaan yksi laheisen tarkeimmista tarpeista. L&heisen
on tarkedd saada tietoa potilaan voinnista ja sen muutoksista, hoidosta ja ennus-
teesta. Laheinen haluaa realistista ja ymmarrettavaa tietoa hoitavalta henkilokun-
nalta. Etenkin sairastumisen alkuvaiheessa tiedon antamisella on iso merkitys, |&-
heisen on helpompi tehd& mahdollisia potilasta koskevia paatoksia. Hyvalla vuoro-
vaikutuksella lisataan laheisen tyytyvaisyytta seka luottamusta hoitohenkilokuntaan.
Tiedonsaannilla on merkitysta myds silloin, kun l&heinen ei itse paase tapaamaan
potilasta. Tuen tarve hoitavalta henkilokunnalta on eri tutkimusten mukaan keskei-

sin laheisen tarpeista. (Potinkara 2004, 18-23.)

Laheisella on myds tarve osallistua potilaan hoitoon. Potilaan luona oleminen ja po-
tilaan tukeminen yllapitda perheyhteytta ja auttaa laheista selviytyméaéan vaikeasta
tilanteesta. Kotiutumisvaiheen on koettu olevan helpompaa, kun l&heinen on saanut
osallistua potilaan hoitoon jo osastolla. Laheisen hoitoon osallistuminen tulee kui-
tenkin olla molempien, seka potilaan, etta laheisen tahto. Hoitohenkilokunnan tulee
osata ohjata laheista huolehtimaan myds omasta hyvinvoinnistaan. Tutkimusten
mukaan hoitohenkildkunta ei valttaméatta osaa arvioida laheisen tarvitsemaa tuen
maaraa. Hoitohenkildkunnalla on myos iso rooli siing, etta [&heisen vierailu potilaan
luona on sujuvaa, tarkoituksenmukaista ja potilaan kohtaaminen laheiselle on hel-
pompaa. (Potinkara 2004, 22-24.)

Henkinen hyvinvointi koostuu itsensa hyvaksymisesta, hyvista suhteista muihin ih-
misiin, ympariston hallinnasta, autonomiasta, henkisesta kasvusta ja elaman tarkoi-
tuksellisuuden tunteesta. Perhesuhteet, ty6, ystavapiiri, taloudellinen tilanne, ter-
veys, vapaus, yhteiso ja arvot vaikuttavat onnellisuuteen. Ihmiset pyrkivat saasta-
maan voimavarojaan. Mukautuvia selviytymiskeinoja ja sosiaalista tukea kaytta-

malla he yrittavat minimoida menetyksen. Todelliset voimavarat ja haavoittuvuudet
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paljastuvat henkilén kohdalla vasta, kun han kokee vastoinkaymisia. Aikaisempi al-
tistuminen vastoinkaymisille vahentaa haavoittuvuutta myéhemmin elamassa. (Poi-
jula 2019, 57-63.)

4.5 Ulkopuolinen tuki selviytymisessa

Vaikean traumaattisen kriisin kokeminen vaatii usein jalkikateen selvittelya. Mikali
nain ei tehda, voi jalkikateen pienikin vastoinkdyminen romahduttaa. Traumaperai-
nen stressireaktio voi kehittya myos pitemmalla aikavalilla. Tutkimusten mukaan Krii-
sin jalkeen henkil® voi olla niin shokissa, etta henkild toivoo, ettd ammattihenkilosto
ottaa hdneen yhteytta, koska ei itse ole valttamatta kykeneva hakemaan apua. Krii-
sin lapikayneet kokevat, etta alkuvaiheessa tarjottu apu on auttanut parhaiten.
(Ruishalme & Saaristo 2007, 86-87.)

Vertaistukiryhnmissa saa usein hyvia ajatuksia ja keinoja siitd, miten vaikeista tilan-
teista muut ovat selviytyneet. Asioista aaneen puhuminen helpottaa, mutta henki-
|6sta riippuen pelkka kuunteleminenkin voi riittdd. Ryhmassa voi oppia myds uusia
selviytymiskeinoja. Vertaistukiryhmissa on tilaa myds huumorille, kaiken tuskan ja
ahdistuksen keskella. (Ruishalme & Saaristo 2007, 89.)

Psyykkista kestavyytta tukevat sosiaalisen tuen olemassaolo seka sosiaalista tukea
hakeva kayttaytyminen. Sosiaalinen tuki kasittaa kyvyn ottaa tukea vastaan ilman
noyryytyksen tai riippuvaisuuden tunnetta seka taito antaa tukea, jonka tuettava ha-
vaitsee valittavaksi tai rakastavaksi. Tutkimusten mukaan sosiaalinen tuki toimii

suojaavana tekijana traumanjalkeisessa stressireaktiossa. (Poijula 2018, 136-137.)
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5 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata sydamensiirron saaneen potilaan laheisen
tuntemuksia, ajatuksia ja tuen tarvetta sekd sen saamista siirtoprosessin aikana.
Tavoitteena on selvittaa, minkélaisia haasteita laheiset ovat kokeneet oman jaksa-
misensa ja voimavarojensa suhteen ja mitka selviytymiskeinot niissa ovat auttaneet.
Tavoitteena on tuottaa uutta tietoa sydamensiirron saaneen potilaan |aheisten ko-
kemuksista laheisten ohjauksen ja tuen tarjoamisen kehittamiseksi.

Tutkimustehtavét ovat seuraavat:

1. Millaisia haasteita sydamensiirtopotilaiden laheiset olivat

kokeneet sydamensiirtoprosessin aikana?

2. Minkaélaista ulkopuolista tukea sydamensiirtopotilaan lahei-
set olivat saaneet ja minkéalaisia selviytymiskeinoja he olivat

|6ytaneet siirtoprosessin aikana?

3. Miten sydamensiirtoprosessi on vaikuttanut I&heisen ela-

maan ja hyvinvointiin?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnaytetyon aihe valittiin syksylla 2018, perustuen omiin kokemuksiin sydamen-
siirron laheisend. Oma iséni sai uuden sydamen 8 vuotta sitten helmikuussa 2010
sairastettuaan laaja-alaisen sydaninfarktin. Han odotti uutta sydanta n.7kuukauden
ajan Berlin Heart- apupumpun turvin. Vuonna 2010 sydamensiirron sai 22 henkiloa
mika on edelleen keskitasoa. Laheiselle tarjottu tuki oli hyvin vahaista, sydamensiir-
rosta emme olleet koskaan kuullutkaan. Jalkikateen ajateltuna huomaa, ettd asioita

on jaanyt kasittelematta eli tuen ja tiedon tarve ei ole tayttynyt.

Myds tulevana sairaanhoitajana on tarkeda ymmartaa laheisten huomiointi niin
isoissa kuin pienisséakin kriiseissa. Ammattihenkiloné tulee tunnistaa tilanteet, jolloin
l&heinen tarvitsee tukea ja ohjausta. Moniammatillista tydymparistoa tulee hyddyn-
tad, kun omat resurssit tukemiseen eivét ole riittavat. Laheisille tulee antaa riittavasti

selkeaa ja ymmarrettavaa tietoa potilaan voinnista.

Opinnaytety0hon siséllytettiin teoriatietoa sydamensiirtoon johtavista sairauksista,
sydamensiirron indikaatioista seka tietoa voimavaroista ja selviytymisesta. Teo-
riapohjan ollessa melkein valmis lahdettiin tydstamaan kyselypohjaa Webropol -oh-
jelmistolla helmikuussa 2019, jonka linkki jaettiin Facebookissa SYKE- ryhméassa.
Tassa ryhmassa on seka itse elinsiirtoja saaneet potilaat, ettéd heidan laheisensa.
Kohderyhmé&na oli aikuisialla sydamensiirron saaneiden laheiset. Kyselyn vastaus-
aika oli kuukausi eli maaliskuu, jota pidensin viikolla ohjelmiston toimimattomuuden

vuoksi.

6.1 Sahkdinen kyselylomake aineistonkeruumenetelména

Sahkaisia kyselyita tehdaan yhd useammin ja niihin vastausinto on huomattavasti
parempi kuin perinteisissa paperilomakkeissa. Sahkdisten kyselyjen etuna on, etta
niitd voi muokata ulkon&déllisesti miellyttaviksi ja helpoiksi vastata. Visuaalisuudessa
taytyy kuitenkin muistaa kohtuus ja miettia, mille kohderyhmalle kyselya on teke-
massa. Séahkadisen kyselyn etuja ovat myos taloudellisuus, nopeus ja hyva tavoitet-

tavuus. Lisaksi aineisto on valmiiksi sahkdisessa muodossa. Lomaketta tehtaessa
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on huomioitava vastauksiin kaytettavien laitteiden ominaisuudet. Sahkoisessa ky-
selyssa vastausten kontrollointi on helpompaa. Vastaaja ei pysty valitsemaan kahta
eri vaihtoehtoa, vastaaja joutuu vastamaan kaikkiin kysymyksiin. Sahkoisen kyselyn
haasteita ovat nakemys- ja tulkintaerot, jotka tulee huomioida kysymyksia ja vas-
tausvaihtoehtoja mietittaessa. (Valli 2018,117-122.)

Kyselylomaketta tehtdessa on hyva huomioida muutamia seikkoja. Taustatietoja on
hyva kysya vasta lomakkeen lopussa, nain vastaaja ei koe kysymyksia tungettele-
viksi. Suljetut kysymykset valmiilla vastausehdoilla selkeyttavat mittausta ja tieto-
jenkasittely on helpompaa. Avoimet vastaukset ovat haastavampia kasitella, mutta
niiden antamaa tietoa voi olla haastavaa kysya suljetuilla kysymyksilla. Suljetut ky-
symykset voidaan muuttaa numeeriseen muotoon, jolloin niiden mittaaminen ja ana-
lysointi on helpompaa. Suljetuissa kysymyksissa on hyva kayttaa tyylia, jossa vas-
taaja pystyy valitsemaan vain yhden vaihtoehdon, nain mittaustulos on selkeampi.
Vastausten muodostustapa maarittdd sen, miten kysely on kannattavinta analy-
soida. Kun vastausvaihtoehtoja on useita, ne tulee miettia tarkkaan. Vastausvaihto-
ehdot eivat saa olla paallekkaisia eivatka aiheuttaa epaselvyyksia. Saatekirjeen tar-
koituksena on motivoida vastaaja vastaamaan. Saatekirje kertoo vastaajalle mista
kyselyssa on kyse, kuka sitéa tekee, kenelle se on suunnattu ja mihin tuloksia tullaan
kayttamaan. (Vehkalahti 2008, 24-33,48.)

Opinnaytetydn materiaali kerattiin sdhkdisella monivalintalomakkeella, joka sisalsi
yhteensa 29 kysymysta. Taustakysymyksia oli kahdeksan kappaletta, vapaasti vas-
tattavia kysymyksia viisi kappaletta ja likerttyyppisia kysymyksia 10 kappaletta (liite
1). Vapaasti vastattavissa kysymyksissa perehdyttiin enemman kyselyyn osallistu-
vien tuntemuksiin. Lomakekysely valittiin sen vuoksi, etté siirrokkaiden omaisten ta-
voitettavuus olisi helpointa ja anonyymius sailyy. Koska opinnaytetydssa haetaan
tietoa tuntemuksista, vapaiden kysymysten kaytté on perusteltua. Kysely tehtiin

Webropol -ohjelmistolla helmikuun 2019 aikana.

6.2 Induktiivinen sisallén analyysi

Induktiivinen aineiston analyysi on kolmivaiheinen prosessi, joka koostuu aineiston

pelkistamisesta, aineiston ryhmittelysta seka teoreettisten kasitteiden luomisesta.
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Aineiston pelkistamisessa aineistosta karsitaan pois asioita, jotka eivat ole olennai-
sia tutkimukselle. Aineistoa tiivistetaan ja pilkotaan osin siten, etta loydetaan vas-
tauksia tutkimustehtavan kysymyksiin. Ennen analyysin aloittamista on hyva maa-
rittaé analyysiyksikko eli esim. yksittainen sana, jonka méaarittAmisessa kaytetaan

apuna tutkimustehtavaa ja aineistoa. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 108-110.)

Aineiston ryhmittelyssa kaydaan lapi aineistosta koodatut alkuperaisilmaukset ja et-
sitddn samankaltaisuuksia ja/tai kasitteita, jotka eroavat niista. Kasitteet, jotka tar-
koittavat samaa asiaa ryhmitellaan ja yhdistellaan luokaksi. Luokka nimetaan kasit-
teelld siten, ettd se kuvaa luokan sisaltéa. Ryhmittelyssa aineisto tiivistyy, luodaan
pohja kohteena olevalle tutkimukselle seka luodaan tutkittavasta ilmiésta alustavia
kuvauksia. Pelkistetyt ilmaukset ryhmitellaan alaluokiksi ja alaluokat ryhmitellaan
ylaluokiksi. Alaluokat vuorostaan ryhmitelldadn ylaluokiksi, niiden yhdistamista paa-

luokiksi ja naiden ryhmittelya yhdistavana luokkana. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 110.)

Kun ryhmittely on tehty, aineistosta erotellaan tutkimuksen kannalta olennainen tieto
ja sen perusteella muodostetaan teoreettisia kasitteita, jota kutsutaan abstrahoin-
niksi. Ensin tehty ryhmittely on osa k&sitteiden muodostamista. Aineiston nako-
kulma huomioiden jatketaan yhdistelemalla luokituksia niin kauan kuin se on mah-
dollista. Tulkinnan ja paattelyn kautta empiirisesta aineistosta siirrytdan kohti kasit-
teellisempéaa kasitysta ilmiosta, jota tutkitaan. Kasitteita yhdisteleméalld saadaan
vastaus tutkimustehtavaan. Yleiskasitteiden avulla tutkija muodostaa kuvauksen
tutkimuskohteesta. Talldin verrataan teoriaa ja johtopaatoksia alkuperaisaineistoon
muodostettaessa uutta teoriaa. Teoreettisiin kasitteisiin liitetddn empiirinen aineisto
ja tuloksissa esitellaan aineistosta muodostettu malli, kasitteet, kasitejarjestelma ja
aineistoa kuvaavat teemat. Luokittelujen pohjalta muodostetut kasitteet/kategoriat
ja niiden sisallot kuvataan myds tuloksissa. Tutkijan tehtdvana on johtopaatosten
avulla pyrkia ymmartamaan tutkittavia heidan omasta nakdkulmastaan ja mita asiat
tutkittaville merkitsevat, analyysin kaikissa vaiheissa. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 111-
113.)

Taman opinnaytetyon kyselyn kohdalla induktiivinen sisélldnanalyysi suoritettiin tu-
lostamalla kyselyn vastaukset paperiversioksi, jolloin sen tarkastelu oli helpompaa.

Aineisto luettiin useasti l&pi ja tarkasteltiin avoimia vastauksia. Aineistosta etsittiin
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kiinnostavia asioita tutkimustehtavan kannalta. Aineiston avoimista vastauksista et-
sittiin alkuperaisilmauksia, joista alettin muodostaa pelkistettyja ilmauksia. Pelkis-
tetyt ilmaukset yhdistettiin taulukon avulla alaluokiksi ja ylaluokaksi. Taulukon avulla
oli helppo havaita, ettd kyselyssé oltiin saatu vastauksia esitettyihin tutkimuskysy-
myksiin. Numeraaliset vastaukset jarjesteltiin siten, etta jaoteltiin vastaukset tausta-
kysymyksiin ja, ettd ne osuivat samaan ajankohtaan eli ennen siirtoa, siirron aikana
ja siirron jalkeen kategorioinnin avulla. Paperille tulostettuna vastaukset oli helppo

siirtdd samaan nippuun ja nain ollen erityisid merkintdja ei tarvinnut tehda.

6.3 Tilastollisten kysymysten analysointi

Kysymysten vastauksia analysoitiin Webropolin antaman raportin turvin. Vastaukset
oli raportissa ilmoitettu kysymyskohtaisesti prosenttilukuina, numeraalisina lukuina
ja niista oli ilmoitettu myds keski- sek& mediaaniarvo. Webropol -ohjelmalla on mah-
dollista tehda kysymysten valilla myos vertailua sekd suodattaa vastauksia pois,
mutta tata en kokenut tarpeelliseksi tehda. Opinnaytetydssa kaytettiin numeerisia-

ja prosenttiarvoja seka avoimia vastauksia.

Vaikka Webropol -ohjelmiston raportti ilmoitti keski- sek& mediaaniarvoja vastauk-
sista, koettiin ettei niiden kayttaminen ollut luontevaa. Mikali vastauksia olisi ollut
enemman, olisi niiden kaytto ollut selkeampaa. Koettiin, ettd numeraaliset arvot ker-

toivat lukijalle tuloksista paremmin.
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7 TULOKSET AINEISTOSTA

Sahkdiseen kyselyyn vastasi kuukauden aikana 8 henkil6a. Vastaamisen haas-
teena oli Wepropol-ohjelmiston toimimattomuus, joka oli vastausaikana kaksi kertaa
poissa kaytosta. Vastaajista kaikki kahdeksan henkil6a olivat naisia. Keski-iké vas-
taajilla oli 55 vuotta. Suurin osa vastaajista oli puolisoita. Ainoastaan yksi sydamen-

siirron saaneista henkildista oli nainen.

Kyselyn alkuperaisiimauksista saatiin seuraavanlaisia pelkistettyja ilmauksia; huo-
mioonottaminen, kommunikointi, toivon ja itsetunnon vahvistaminen, perheelta
saatu tuki, l&heisten tuki, ammattihenkiléston tuki, mukana elaminen ja tulevaisuu-
teen rohkaiseminen. Naista saatiin alaluokat henkinen ja sosiaalinen tukeminen. Nii-

den ylaluokaksi muodostui kokonaisvaltainen tukeminen (taulukko 2).

Sepelvaltimotaudin aiheuttama sydanlihasvaurio ja kardiomyopatia olivat suurin syy
siirtoon. Toiseksi suurin syy oli sydamen vajaatoiminta (kaavio 1). Keskimaarainen
sydamensiirron odotusaika oli 0-1 vuotta (75%), 1-2 vuotta sydanta oli odottanut 25
%.

Kaavio 1. Sydamensiirtoon johtaneet syyt.

Epadonnistunut
sydanleikkaus

1
Synnynnadinen vika

1

Sepelvaltimotauti
3

Syddmen
vajaatoiminta
1

Kardiomyopatia
3
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7.1 Lé&aheisten kokemat haasteet

Suurin l&heisten kokema haaste siirtoprosessin aikana oli tuen puuttuminen. Kaksi
henkil6ad kahdeksasta kertoi jadneensa ilman tukea siirtoprosessin joka vaiheessa.
Loput viisi vastaajaa oli saanut riittavasti tukea. Sairaslomaa oli tarvinnut kaksi hen-
kilod ennen siirtoa; toinen vastaajista oli ollut jarkyttynyt ilmoitetusta tulevasta hata-
siirrosta ja toinen vastaajista oli ollut sairaslomalla potilaan saaman sydankohtauk-
sen jalkeen siihen asti, kunnes sydamen toimintaa tukeva apupumppu oli asennettu.
Siirron jalkeen yksi henkild oli tarvinnut sairaslomaa sairastuttuaan traumaperai-
seen masennukseen, kokemus oli ollut kovin raskas. Vertaistukea ei ollut riittavasti
tarjolla. Myds tiedonsaannissa oli vaikeuksia; olisi kaivattu tietoa siirtoprosessista,
sen vaikutuksista tulevaan arkielamaan, potilaan psyykkisesta voinnista jatkossa,
likuntaohjeistusta yms. Laheisten huomiointi oli jAdnyt myods osan vastaajista koh-

dalla vahaiseksi.

7.2 Léaheisten saama tuki ulkopuolisilta ja selviytymiskeinot

Vastaajista kolme kahdeksasta koki saaneensa riittdvasti tukea siirtoprosessin ai-
kana. Tieto oli kulkenut hyvin sek& hoitohenkilokunnalta, ettd muilta [&heisiltd. L&-
heisista lapset olivat olleet tarkein ulkopuolinen tuki. Yksi vastaajista oli saanut erit-
tain hyvin tukea; han oli kdynyt psykoterapiassa, psykologilla ja saanut jutella sosi-
aalityontekijan seka laakarin kanssa. Han koki myads, etta laékari oli ollut lasna tilan-
teessa, vastauksia oli saanut mihin vuorokauden aikaan vain ja vierailuajoissa oli
joustettu. Kyselyn mukaan kuusi vastaajaa kahdeksasta olikin tavannut laakarin.
Siirtopotilaiden tukiryhméassa laheisista oli ollut mukana viisi vastaajaa ja laheisten
vertaistukiryhmassa 2 vastaajaa. Yksi vastaajista oli osallistunut puolisoille tarkoi-

tettuun kuntoutukseen.

7.3 Sydamensiirtoprosessin vaikutus laheisen elam&én ja hyvinvointiin

Suurin osa vastaajista kokee, ettei taman hetkisessa elamantilanteessaan kaipaa
enéda tukea asian suhteen. Vain yksi vastaajista toivoi matalan kynnyksen vertaistu-

kea saannollisesti. Kaikki vastaajat kokivat talla hetkella voivansa hyvin ajatellen
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siirtoprosessia. Eras vastaajista oli hyvin kiitollinen elamalle ja sairaalan henkilékun-

nalle.

Yksi vastaajista koki, ettd siirtopotilaan sairaus vaikuttaa heidan elamaansa paivit-
tain. Suurin osa vastaajista koki, etta vaikuttaa satunnaisesti esim., kun potilas sai-
rastuu tai kontrolliaika on kohdilla. Kolme vastaajaa kahdeksasta koki siirtoproses-
sin hyvin raskaaksi. Kolmasosa vastaajista koki, etta potilaan tilanne vaikuttaa jon-
kin verran laheisten elamaan. Siirtopotilaista n. 71% voi talla hetkella hyvin, vain
yksi oli menehtynyt toiseen sairauteen. Kolmen vastaajan perhesuhteissa oli muu-

tosta sen verran, etta potilas oli eronnut puolisostaan.
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8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelua

Laheinen voi tuntea surua jo ennen kuin potilas on kuollut. Ennakoivasta surusta
selviytyminen on erilaista. Suru on tuskallista, ja siihen on vaikea saada tukea ja
ymmarrysta, varsinkin jos potilas on vielad elossa. Ennakoiva suru ei vahenna tai
korvaa sitd surua, mitéa koetaan potilaan kuolemisen jalkeen. L&heisten on vaikea
ilmaista suruaan, sita piilotellaan potilaalta, koska koetaan ettei se tue hanen voin-
tiaan. Tutkimuksen mukaan 40% laheisista koki ennakoivan surun raskaampana

kuin koetun surun potilaan kuolemisen jalkeen. (Eldridge 2019.)

Support a family in grief -tutkimuksen mukaan ulkopuolinen tuki oli merkittavin tekija
selviytymisessa. Sosiaalisella tuella oli iso merkitys myos siiné, etta laheinen pystyi
selviytymaan arkipaivista, mutta myods suremaan samalla. Samanlaista tunnetta ei
ollut henkil6illa, jotka eivat saaneet ulkopuolista tukea. Eniten ulkopuolista tukea

tarjosivat oma perhe seka ystavat. (Kaunonen 2000.)

Relative’s experiences before and after a heart or lung transplantation -tutkimuksen
tulosten laheiset murehtivat siirrokkaan voinnista seka ennen, etta siirron jalkeen.
Siirron jalkeen he kuitenkin uskalsivat jo ajatella tulevaisuutta, mutta muutokset
voinnissa toivat aina murhetta hylkimisesta. Vertaistuen saaminen néhtiin erittain
positiivisena asiana. Sosiaalinen tuki auttoi selviytym&an arkipaivan askareista.
Tyytyvaisyytta laheisille toi annettu riittdva informaatio, minka he olivat saaneet hoi-
tohenkilokunnalta ennen siirtoa. Toipumisaikana annettu informaatio, hoitohenkil6-
kunnan riittava aika laheiselle, mahdollisuus keskustella lagdkarien kanssa seka mo-
niammatillisen henkilkunnan tuki oli tarkeaa laheisille. (lvarsson, Ekmehag & Sj6-
berg 2014.)

Parisuhdevalmentaja ja eroasiantuntija Marika Rosenborgin mukaan toisen osapuo-
len sairastuminen saattaa tuoda esiin parisuhteen ongelmat, jotka ovat olleet jo ole-
massa. Vakava sairastuminen saa miettimaan elaman valintoja uudestaan. Kriisi voi

kuitenkin vieda parisuhdetta eteenpainkin. (Bergstrom 2018.)
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Sydamensiirtoon liittyvia kriiseja on usein kaksi. Ensin potilas sairastuu vakavasti ja
itse sydamensiirto on jo iso asia. Molemmat vaiheet aiheuttavat paljon stressia. Va-
kavasti sairastuminen voi olla sellaista, ettei tiedeta, selviaadko potilas edes syda-
mensiirtoon asti. Ja sydamensiirrosta ei aina tied&, hylkiikd potilas elinsiirretta tai
tuleeko kenties jotain muita sairauksia. Myds omassa kyselyssani nostettiin ystavéat
ja perhe tarkeimmiksi tukijoiksi. My6s ammattilaisen tukea kaivattiin vahentamaan
taakka ja antamaan lupa myds itselle hengéhtéaa. Nykyaan on hyvinkin paljon tarjolla
kaivattua vertaistukea niin potilaalle kuin laheisillekin. Elinsiirtopotilaiden kohdalla

tapahtumiin kutsutaan aika usein myds laheiset.

8.2 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija sitoutuu tutkimuseettisin periaatteisiin, joita ovat
oikeudenmukaisuus, hyvan tekeminen, autonomian kunnioittaminen ja pahan teke-
misen valttaminen. Nakemyksia ja kokemuksia lahestytaan osallistujia kunnioittaen.
Tutkittavaa ilmiota tulee kuvata osallistujien ndkdkulmasta, ihmisyytta loukkaa-
matta. Tutkimustehtavat tdsmentyvat prosessin my6té ja niiden suhteen tutkijan on
pystyttdva olemaan joustava, ettei tutkimukseen osallistuvien ndkdkulma vaarannu.
Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa voidaan keréaté usealla eri menetelmalla, ke-
ruumenetelma on hyva pitaé sellaisena, ettei se kuormita osallistujia kohtuuttomasti.
(Pietila & Lansimies-Antikainen, 2008, 109-113.)

Laadullisen tutkimuksen haasteena on, etté aineisto voi vaikuttaa hajanaiselta seka
vaikeasti tulkittavalta. Tutkijan haasteena on paneutua aineistoon ja sisaistaa se.
Riittdva ajankaytto ja ohjaus tukevat prosessia. Laadullisessa tutkimuksessa tutki-
jalle voi tulla tunne, ettei tutkimus ole tieteellisesti pateva, mikali osallistujamaara
jaa pieneksi. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena ei kuitenkaan ole pyrkia tilastol-
liseen yleistamiseen vaan tuottaa tietoa ilmiosta. Pienen osallistujamaaran riskina
on tunnistettavuus, joka tutkijan tulee huomioida jo suunnitelmavaiheessa. Laadul-
lisessa tutkimuksessa ominaista on se, etta todellisuus nayttaytyy eri inmisille erilai-
sena, tAman vuoksi on tarke&aa kertoa riittavasti taustatietoa tutkittavista henkilGista,
mutta tunnistettavuus kuitenkin huomioiden. (Pietila & Lansimies-Antikainen 2008,
113-117.)
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Kun tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytdnnén edellyttamalla tavalla, voi
tieteellinen tutkimus olla luotettava, eettisesti hyvaksyttava ja tulokset uskottavia.
Lainsaadantd maarittelee rajat, tutkijayhteison itsesaatelyd on hyvien tieteellisten
kaytantojen ohjeiden soveltaminen. Keskeisia lahtokohtia tutkimusetiikan nakékul-
masta ovat: 1. Tulosten tallentamisessa ja tutkimustulosten arvioinnissa noudate-
taan rehellisyytta, yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta. 2. Tiedonhankinta-, tutkimus-
ja arviointimenetelmat ovat eettisesti kestavia ja tieteellisen tutkimuksen kriteerien
mukaisia. 3. Toisten tutkijoiden toiden tulokset liitetadan omaan tybhon arvoa antaen
seka asianmukaisella tavalla. 4. Tieteelliselle tiedolle annettuja asetuksia noudate-
taan tutkimusta suunnitellessa, toteutettaessa ja siitd raportoidessa. 5. Eettinen en-
nakkoarviointi ja tutkimusluvat on hankittu. 6. Aineiston sailytys, kayttdoikeus ja te-
kijyyttd koskevat periaatteet sovitaan ennen tutkimuksen aloittamista. 7. Sidonnai-
suudet ilmoitetaan tutkimukseen osallistuville ja tutkimuksen tuloksia julkaistaessa
niista raportoidaan. (TENK 2012.)

Opinnaytetyon aihe valittin omassa elamassa tapahtuneeseen tapahtumaan liittyen
ja koettiin, etté aihe oli tarkea oli kyseessa mika kriisi vain, jonka laheinen kohtaa
kun omainen sairastuu. Opinnaytetyon tuloksia tarkasteltin omaan henkilékohtai-
sen kokemukseen perustuen, antamatta sen kuitenkaan vaikuttaa kyselysta tullei-
siin tuloksiin ja niiden esiin nostamiseen. Kyselyyn valittiin vain henkilgita, joille aihe
on henkilokohtainen. Sahkdinen lomake jaettiin suljetussa yhteiséssa Faceboo-
kissa, joka tassa tapauksessa oli paras valinta tavoittaa tutkimukseen sopivat hen-
kilot. Kyselylomakkeeseen vastattiin anonyymisti ja vastaukset jaivat ainoastaan
opinnaytetyota tehneen hallintaan. Taustatietoja kerattiin vain sen verran, etta pys-
tyttiin huolehtimaan tunnistettavuudesta. Taytetyt vastauslomakkeet, jotka ovat tu-
lostettu paperille, havitetd&n asianmukaisesti. Myos digitaalisessa muodossa oleva

aineisto havitetaan, kun sita ei enaa tarvita.

8.3 Jatkotutkimusaiheita ja kehittamisehdotuksia

Taman opinnaytetyon perusteella nahtaisiin tarpeelliseksi, etta tehtaisiin tarkempi
kysely laheisilta hyvin pian siirtoprosessin jalkeen. Laheisille tulee kuitenkin antaa

aikaa prosessin jalkeen itsekin toipua koettelemuksesta. Samalla olisi hyva myds
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selvittdd hoitohenkilokunnan asenteita, koulutustarvetta ja toimintatapoja tuen tar-

joamisen suhteen nain spesifissa toimenpiteessa.

Kyselylomaketta tehtiin ensimmaista kertaa. Kun vastauksia tarkasteltiin, huomattiin
paallekkaisyyksia kysymyksissa seka vastauksia, mihin olisi kaivattu lisdinformaa-
tiota. Henkilokohtaisella tapaamisella ja haastattelulla olisi todennakoisesti saatu
syvempi ja kattavampi tulos, mutta haastattelujen haasteeksi olisi tullut valimatkat.
Kyselya olisi voinut parantaa myos se, ettei siirtoprosessista olisi kulunut kovin pit-

kaa aikaa, jolloin kokemukset ja tuntemukset olisivat tuoreessa muistissa.

Sydamensiirto ja etenkin sydamensiirtopotilas on yksistaankin erittain kiinnostava
tutkimuskohde. Sydamensiirtopotilaasta on tehty vahaisesti tutkimuksia, mutta to-
dennékdisesti ne tulevat lisddntymaan, kun potilasmateriaalia alkaa olla enemman.

Itse sydamensiirrot tuskin tulevat lisaantymaan vuositasolla.

Laheisten huomiointi on tarkeaa ja entistda enemman mennaan perhekeskeiseen
hoitoty6hon. Hoitotyén ammattilaisten tulee ymmartaa laheisten tiedon ja tuen tarve,
ne ovat kaikilla erilaisia. Opinnoissa ja ty0elaméassa keskitytaan aika vahan laheis-
ten huomiointiin ja mielestani siihen pitaisi panostaa enemman. Todellisuushan on
se, ettd hoitohenkildkunnan aika on rajallinen, mutta onneksi tarjolla on muita alan
ammattilaisia kuten esim. henkisen ensiavun henkil6ita. Silti korostaisin kuitenkin
miettimaan niitd asioita mitd omaiselle sanot ja miten ne ilmaiset. Kriisivaiheessa
oleva omainen muistaa sanan sielta, toisen tuolta, joten asioita taytyy muistaa ker-
rata. Myos laékareiden tulisi huomioida omaiset enemman, tama vahentaisi epatyy-

tymattomyytta hoitoon ja vaarinkasitykset vahenisivat.
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Liite 1. Kysymyspohja

Sydamensiirron saaneen potilaan laheisen selviytyminen ja voimavarat siirto-

prosessin aikana
1. Vastaajan sukupuoli
Mies

Nainen

2. Vastaajan ika

3. Suhde potilaaseen
Puoliso

Lapsi

Sisarus

muu, mika?

4. Sydamensiirron saaneen sukupuoli
Mies

Nainen



5. Sydamensiirron saaneen ika siirtoprosessin aikaan

arvio

6. Sydamensiirron syy

kardiomyopatia

sepelvaltimotaudin aiheuttama sydéanlihasvaurio
synnynnainen vika

sydamen vajaatoiminta

muu, mik&?

en osaa vastata

7. Sydamensiirrosta kulunut aika
0 - 1 vuotta

yli 1 - 2 vuotta

yli 2 - 4 vuotta

yli 4 - 7 vuotta

yli 7 vuotta tai enemman



8. Sydansiirrannaisen odotusaika
0 - 1 vuotta
yli 1 - 2 vuotta
yli 2 - 3 vuotta
yli 3 - 4 vuotta
yli 4 vuotta
9. Kenet tapasit
ennen siirtoa siirron jalkeen
sosiaalihoitaja
laakari
omabhoitaja
pappi
tukihenkild

joku muu?

10. Koetko saaneesi riittavasti tietoa siirtoprosessin aikana?
kylla

en



11. Koetko saaneesi riittavasti tukea siirtoprosessin aikana?
kylla

en

12. Saitko tukea ennen siirtoa
en lainkaan

lian v&han

jonkin verran

riittavasti

13. Saitko tukea siirron aikana
en lainkaan

lian vahan

jonkin verran

riittavasti

14. Saitko tukea siirron jalkeen
en lainkaan

lian vahan

jonkin verran

riittavasti



15. Minké&laista tukea tai tietoa olisit kaivannut ennen siirtoa?
16. Minkalaista tukea tai tietoa olisit kaivannut siirron aikana?
17. Minkalaista tukea tai tietoa olisit kaivannut siirron jalkeen?

18. Koetko taman hetkisessa elamantilanteessasi kaipaavasi tukea asian suh-

teen?

19. Kelta sait tukea siirtoprosessin aikana?
oma perhe

ystavat

tyokaverit

tukihenkild

muiden potilaiden omaisilta

ladkarilté/hoitajilta

muu terveydenhuollon ammattilainen; mika

muu, mika

20. Oletko ollut mukana

ladkarin tapaamisissa
siirtopotilaiden vertaistukiryhmissa
l&heisten vertaistukiryhmissa

muissa tapaamisissa, missa?



21. Miten voit talla hetkella henkisesti, ajatellen siirtoprosessia?

hyvin kohtalaisesti huonosti

22. Oletko tarvinnut sairaslomaa?
ennen siirtoa, kerro halutessasi syy;
siirron aikana, kerro halutessasi syy;

siirron jalkeen, kerro halutessasi syy;

23. Koetko surutydsi jaaneen kesken?
kylla

en ole varma; tarkenna

en

eén osaa sanoa

24. Vaikuttaako laheisesi sairaus/kokemus elamé&anne
paivittain

viikoittain

kuukausittain

joku muu



25. Kuinka raskaaksi koet koko prosessin olleen sinulle asteikolla yhdesta

kymmeneen
Ei raskasta ollenkaan Neutraali Hyvinraskasta
0 5 10

26. Miten paljon koet, ettad laheisesi tilanne vaikuttaa sinuun talla hetkella as-
teikolla yhdesta kymmeneen

Ei vaikuta mitenkdadn  Vaikuttaa jonkin verran Vaikuttaa todella paljon

————/—/—//@@

0 5 10

27. Onko perhesuhteissa tapahtunut muutoksia siirron jalkeen?

kyllg; syy

ei

28. Haluatko kertoa jotain muuta siirtoprosessiin ja omaan selviytymiseen liit-

tyen?

29. Miten siirtopotilas voi nyt yleisesti ottaen?
hyvin

kohtalaisesti

huonosti

menehtynyt; syy



Liite 2. Esimerkki aineiston ryhmittelysta

Taulukko 2. Esimerkki aineiston ryhmittelysta.

Alkuperaisilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ylaluokka

"Toipumisen ohjeistusta, likuntaohjeistusta, etta

I&heiselta olisi kysytty mitd kuuluu/miten voi.”
"Lapset olivat tukena.”

"Osaamme elaa vaivoinemme ja nautimme jo-

kaisesta paivasta. Otamme vastaan sen mika

tulee.” "Kylla tassa sellaset taistelut on kayty
lapi, etta olen iki onnellinen, ettd nyt on asiat hy-
vin, just talla hetkella ovat niin hyvin asiat, olen
kiitollinen elamalle ja ikuisesti kiitollinen sairaa-

lan koko henkilokunnalle.”

Huomioonottaminen
Kommunikointi
Toivon ja itsetunnon vahvistaminen
Perheeltd saatu tuki Laheisten tuki
Ammattihenkiloston tuki
Mukana elaminen

Tulevaisuuteen rohkaiseminen

Henkinen tukeminen

Sosiaalinen tukeminen

Kokonaisvaltainen tukeminen




