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Synnynnäiset sydänviat ovat lasten yleisimpiä epämuodostumia, suomessa syntyy vuosit-
tain noin 550 lasta, jolla on jokin synnynnäinen sydänvika. Usein vanhemmat saavat tiedon 
lapsen diagnoosista jo ennen syntymää tai pian sen jälkeen. Terveydenhuollon ammattilai-
silla on tärkeä rooli hoitopolun monissa eri vaiheissa, kun he ohjaavat synnynnäistä sydän-
vikaa sarastavan lapsen vanhempia. 
  
Tämän opinnäytetyön tarkoituksena oli kuvailla synnynnäistä sydänvikaa sairastavien las-
ten vanhempien kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisilta saamastaan ohjauksesta. 
Tavoitteena on lisätä terveydenhoitoalan henkilöstön ja opiskelijoiden tietoutta siitä millai-
sia ohjauskokemuksia synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten vanhemmilla on, tä-
män tiedon avulla voidaan esimerkiksi kehittää ja suunnitella ohjausta vastaamaan parem-
min vanhempien tarpeita. 
 
Opinnäytetyö toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Aineisto tähän katsaukseen 
on haettu sosiaali-, terveys- ja lääketieteiden tietokannoista; Cinahl, Pubmed ja ScienceDi-
rect. Sisään- ja mukaanottokriteerit ohjasivat tutkimusartikkelien valintaa. Katsaukseen va-
likoitui kymmenen vertaisarvioitua tieteellistä artikkelia. Artikkelit ovat englanninkielisiä ja 
ne on julkaistu vuosina 2012–2022. Kirjallisuuskatsauksen aineisto analysoitiin induktiivi-
sen sisällönanalyysin menetelmällä. 
 
Tuloksista käy ilmi synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten vanhempien kokemukset 
vuorovaikutuksen tärkeydestä ohjaustilanteissa. Terveydenhuollon ammattilaisen kiireetön, 
ystävällinen vuorovaikutus ja riittävän informaation antaminen lapsen sairaudesta ja tilan-
teesta nousivat esille vanhempien myönteisistä ohjauskokemuksista. Toisaalta kokemuk-
set huonoista ohjaustilanteista liittyivät vanhempien kokemuksiin puutteellisesta ja riittä-
mättömästä vuorovaikutuksesta terveydenhuollon ammattilaisten kanssa, sekä vanhem-
pien tunteeseen että he eivät saaneet riittävästi tietoa. 
 
Aineiston mukaan synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten vanhempien kolme keskei-
sintä ohjaustarvetta ovat sosiaalisen, psyykkisen ja tietopohjaisen ohjauksen tarpeet. 
Useista tutkimuksista kävi ilmi vanhempien tarve saada selkeää ja konkreettista tietoa lap-
sen sairaudesta, lääkehoidosta ja odotettavista hoitotuloksista. 
 
Tämän katsauksen tulosten mukaan voisi olla hyödyllistä kehittää synnynnäistä sydänvi-
kaa sairastavien lasten vanhempien ohjausta niin että he saisivat selkeämpää ja ajanta-
saista tietoa lapsen sairaudesta ja sen hoidosta terveydenhuollon ammattilaisilta hoitopo-
lun eri vaiheissa. Lisäksi jatkotutkimusehdotuksena voitaisiin tutkia, millaisia kokemuksia 
suomessa synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten vanhemmilla on ohjauksesta. 
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The purpose of this thesis was to describe the experiences of parents of children with con-
genital heart defects regarding the guidance they received from healthcare professionals. 
The aim is to increase the awareness of healthcare professionals and students about the 
kind of guidance experiences that parents of children with congenital heart defects have. 
This information can be used, for example, to develop and plan guidance to better meet 
the needs of parents. 
 
This thesis was carried out as a descriptive literature review. The material for this review 
has been retrieved from the databases of social, health and medical sciences; Cinahl, 
Pubmed and ScienceDirect. The admission and inclusion criteria guided the selection of 
the research articles. Ten peer-reviewed scientific articles were selected for the review. 
The articles are in English and were published in 2012-2022. The material of the literature 
review was analyzed using the method of inductive content analysis. 
 
The results show the experiences of parents of children with congenital heart defects 
about the importance of interaction in guidance situations. The unhurried, friendly interac-
tion of a health care professional and the provision of sufficient information about the 
child's illness and situation were highlighted by the positive guidance experiences of the 
parents. On the other hand, experiences of poor guidance situations were related to par-
ents' experiences of inadequate and insufficient interaction with healthcare professionals. 
According to the data, the three main needs for guidance for parents of children with con-
genital heart defects are social, psychological, and knowledge-based guidance. 
 
Several studies revealed the need for parents to have clear and concrete information 
about congenital heart disease, drug treatment and expected treatment outcomes. Accord-
ing to the results of this review, it could be useful to develop parental guidance for children 
with congenital heart disease so that they receive clearer and up-to-date information about 
the child's illness and its treatment from healthcare professionals at different stages of the 
treatment path. In addition, as a proposal for further research, it would be possible to study 
what kind of experiences parents of children with congenital heart defects in Finland have 
with guidance. 
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1 Johdanto 

Sydänviat ovat yleisimpiä lasten epämuodostumia. Usein sydänviat havaitaan jo ennen 

lapsen syntymää raskaudenaikaisessa sikiöseulonnassa ja tämä mahdollistaa perheen 

neuvonnan ja sopeutumisen tilanteeseen. (Sarkola & Räsänen & Pitkänen-Argillander 

2020.)  Synnynnäisiä sydänvikoja löytyy noin yhdeltä prosentilta vastasyntyneistä, 

niistä osa havaitaan jo raskauden aikana, mutta osa vasta lapsen kotiutumisen jälkeen 

sairaalasta. (Terveyskylä. Lastentalo. 2018). Sydänvikojen toteaminen on kehittynyt 

viime vuosina, sillä synnytyssairaaloissa seurataan lapsen veren happipitoisuutta, 

jonka perusteella lapsi voidaan ohjata jo varhain tarkempiin tutkimuksiin. (Jalanko 

2021.) 

Sydänsairaan lapsen vanhemmille on tarjolla paljon erilaista tukea ja tietoa. Luotetta-

vaa tietoa synnynnäisistä sydänvioista, niiden tutkimuksista ja hoidoista voi lukea esi-

merkiksi Terveyskylän Lastentalosta, Sydänliitto, tarjoaa vertaistukea, tietoa ja toimin-

taa. Sydänlapset ja -aikuiset ry on valtakunnallinen vuonna 1975 perustettu potilastuki-

järjestö synnynnäistä tai perinnöllistä sydänsairautta sairastaville ja heidän omaisilleen. 

(Yhdistys. Sydänlapset ja -aikuiset.) 

Terveydenhuollon ammattilaisten rooli synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten 

vanhempien ohjauksessa on merkittävä sillä ohjauksen tarve alkaa jo hyvin varhai-

sessa vaiheessa, jopa ennen lapsen syntymää, kun diagnoosia epäillään. (Schroeder 

& Baker & O`Brien 2022: 755). Kotimaista tutkittua tietoa, siitä millaisia kokemuksia oh-

jauksesta ja tuesta synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen vanhemmat ovat vas-

taanottaneet terveydenhuollon ammattilaisilta ei ole juurikaan julkaistu. Tämän opin-

näytetyön tarkoituksena on perehtyä synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen van-

hempien kokemuksiin siitä millaista ohjausta he ovat saaneet terveydenhuollon ammat-

tilaisilta.  

Työmme tavoitteena on ajantasaisen ja luotettavan tutkitun tiedon avulla tuottaa kuvai-

leva kirjallisuuskatsaus, joka lisää hoitoalan opiskelijoiden sekä ammattilaisten tietä-

mystä synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten perheiden odotuksista ja kokemuk-

sista ohjaukseen liittyen. Olemme löytäneet aiheesta kansainvälistä tutkimusmateriaa-

lia, jota on julkaistu aivan viime vuosina. Näkökulmat ovat olleet monipuolisia, erityi-

sesti vanhempien tuntemuksia on tuotu esille monissa tutkimuksissa.  
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2 Synnynnäiset sydänviat 

2.1 Lasten synnynnäiset sydänviat 

Sydänviat ovat yleisimpiä lasten epämuodostumia. Suomessa syntyy vuosittain noin 

500 lasta, joilla todetaan synnynnäinen sydänvika. (Ojala & Happonen & Jokinen & 

Pihkala 2017.) Synnynnäiset sydänviat voivat esiintyä yksinään, mutta noin 25 % sy-

dänvikaisista lapsista on myös jokin muu samanaikainen rakennehäiriö esimerkiksi sel-

kärangan, hermoston, maha-suolikanavan tai virtsateiden rakennevika. Noin 10 % sy-

dänvikaisista lapsista on myös jokin oireyhtymä, näistä yleisin on Downin oireyhtymä, 

jossa sydänvikoja esiintyy noin 40 % lapsista. (Jokinen 2016.)  

Yleisiä sydänvikoja on noin kymmenen ja moninaisia poikkeuksia rajaton määrä. Ra-

kennepoikkeavuuksien synnystä ei ole saatu tarpeeksi selvyyttä vieläkään tänäkään 

päivänä. VSD eli kammioväliseinäaukko on yleisin sydänvika. Vasemman ja oikean 

kammion erottavassa väliseinässä on reikä tai useampikin. (Jalanko 2021.) Kammiovä-

liseinäaukossa runsashappista verta virtaa vasemmasta kammiosta aukon läpi oikeaan 

kammioon.  Tavallisimmat synnynnäiset sydänviat rakenteen mukaan ovat oikovirtaus-

viat, ahtaumaviat ja syanoottiset sydänviat. (Tavallisimmat synnynnäiset sydänviat. Sy-

dänsairaudet. Lastentalo. Terveyskylä 2018)  

2.1.1 Oikovirtausviat  

Eteisväliseinäaukossa (ASD) runsashappista verta virtaa vasemman eteisen aukosta 

oikeaan eteiseen. Avoin valtimotiehyt (ductus arterios, PDA) on sikiöaikana normaali 

yhteys keuhkovaltimon ja aortan välillä. Syntymän jälkeen se on tarpeeton ja sulkeutuu 

normaalisti ensimmäisten elinpäivien aikana. Jos valtimotiehyt jää avoimeksi siinä vir-

taa runsashappista verta laskevasta aortasta keuhkovaltimoon, mikä kuormittaa va-

senta kammiota. Eteis-kammioväliseinäaukko (AVSD) liittyy usein Downin oireyhty-

mään, mutta se voi olla myös ilman kromosomivikaa. Tämä sydänvika aiheuttaa sydä-

men vajaatoiminnan ensimmäisten viikkojen iässä, jonka vuoksi sitä todetaan harvem-

min myöhemmällä iällä. (Tavallisimmat synnynnäiset sydänviat. Sydänsairaudet. Las-

tentalo. Terveyskylä 2018) 
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2.1.2 Ahtaumaviat 

Aorttaläpän ahtaudessa (aorttastenoosi, AS) läppä ei aukea normaalisti ja veren vir-

tausnopeus kasvaa normaalia suuremmaksi. Aortan koarktaatio (CoA) on aortan pai-

kallinen kaventuma tyypillisesti vasempaan käteen lähtevän suonen jälkeen. Ahtauma-

kohdalla aortta on rintaontelon takaosassa selkärangan vieressä vasemmalla. Veren 

virtausnopeus kasvaa suuremmaksi. Koarktaatiopotilailla systolinen verenpaine on kä-

sissä korkeampi kuin jaloissa. (Tavallisimmat synnynnäiset sydänviat. Sydänsairaudet. 

Lastentalo. Terveyskylä 2018) 

2.1.3 Syanoottiset sydänviat 

 Fallot`n tetralogia (TOF) on isokokoinen aorttaläppään saakka yltävä kammioväliseinä-

aukko, aortta lähtee tavallista enemmän oikealta ja oikean kammion ulosvirtauskanava 

on ahdas. Tässä viassa vähähappista verta pääsee elimistöön ja veren happipitoisuus 

on alhainen. Tämä näkyy parhaiten kielen sinerryksenä. Suurten suonten transpositi-

ossa (TGA) aortan ja keuhkovaltimon lähtökohdat ovat vaihtaneet paikkaansa. Tämä 

aiheuttaa vaikea hapenpuutteen jo ensimmäisten elinpäivien aikana ja löydetään sen 

vuoksi yleensä jo ennen synnytyslaitokselta kotiutumista. Vajaakehittynyt sydämen va-

sen puoli (HLHS) tarkoittaa vasemman kammion ja siihen liittyvien läppärakenteiden 

jäämistä liian pieniksi, eikä veren pumppaus normaalisti onnistu. (Tavallisimmat syn-

nynnäiset sydänviat. Sydänsairaudet. Lastentalo. Terveyskylä 2018) 

2.2 Synnynnäisten sydänvikojen seulonta ja diagnosointi 

Synnynnäisten sydänvikojen diagnosointi on edistynyt viime vuosien aikana. Sikiön sy-

dämen merkittävät rakennepoikkeamat löydetään yleensä toisen raskauskolmannek-

sen aikana tehtävässä rakenneseulonnassa. Yksikammioiset sydänviat ovat todennä-

köisiä sikiöajan diagnooseja. (Ojala ym. 2017.) Suomessa kaikille vastasyntyneille suo-

ritetaan happisaturaatioseulonta alle 24 tunnin iässä synnytyssairaalassa. Happisatu-

raatioseulonnassa herkimmin kiinni jäävät syanoottiset sydänviat. (Ojala ym. 2017; 

Ojala ym. 2015.) Seulonnoista huolimatta noin 10 % lapsista, joilla on merkittävä sy-

dänvika, kotiutuu ilman oireiden kehittymistä sairaalajakson aikana. Lyhentyneet lapsi-

vuodeajat lisäävät tätä riskiä. (Ojala ym. 2017; Ojala ym. 2015.) 
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2.3 Synnynnäisten sydänvikojen oireet ja hoito 

Rakennevian tyyppi ratkaisee sen, milloin oireet alkavat ja ovatko ne lieviä vai vaikeita. 

Useissa vioissa sydämen vajaatoiminta kehittyy vähitellen, jolloin oireet voivat olla epä-

määräisiä, esimerkiksi neuvolatarkastuksissa havaitaan hidas painonkehitys. Ime-

väisikäisellä tavallisia oireita ovat tihentynyt hengitys (yli 40 krt/min), heikentynyt imemi-

nen ja väsyminen syödessä sekä hikoilu. Myös harmaata tai sinertävää ihon ja huulten 

väriä voi esiintyä. Erityisesti kielen sinerrys vauvaikäisellä on merkki sydänviasta. (Ja-

lanko 2021.)  

Melkein kaikki synnynnäisistä sydänvioista voidaan korjata ja vaikeimmat hoitaa apu-

leikkauksilla. Korjaustoimenpiteitä ovat avosydänleikkaus, jossa potilas kytketään sy-

dänkeuhkokoneeseen, suljettuna leikkauksena ilman sydänkeuhkokonetta tai katetri-

saatiotoimenpiteillä. Toipuminen riippuu menetelmästä, viasta sekä käytetystä teknii-

kasta. Lapsi siirretään aina teho-osastolle leikkauksen jälkeen ja voinnin kohentuessa 

vuodeosastolle. Sairaalajakso vaihtelee neljästä päivästä jopa viikkoihin. Kotiutumisen 

jälkeen lapsen tulee olla pois 2–4 viikkoa päivähoidosta tai koulusta, jos kyseessä on 

avosydänleikkaus. Katetritoimenpiteissä sairaalajakso on lyhyempi, noin kolme päivää. 

Liikuntarajoituksia tule noudattaa vaikeissa sydänvioissa ja rytmihäiriöissä 1–3 kuu-

kautta. (Sydänmaa & Tervajärvi & Hammar 2019: 175) 

Lasten sydämensiirtojen kaksi merkittävintä syytä ovat sydänlihassairaus eli kar-

diomyopatia sekä synnynnäiset sydämen rakenneviat. Siirto toteutetaan tilanteissa, jol-

loin sairaus johtaisi väistämättä sydämen vaikeaan vajaatoimintaan.  Kaikki elinsiirrot 

on keskitetty valtakunnallisesti HUS Uuteen lasten sairaalaan. Ennen siirtoa perhe saa 

kutsun edeltäviin tutkimuksiin. Tutkimuksien aikana arvioidaan kokonaisvaltaisesti sy-

dämen ja muiden elinten toimintaa, kasvua, ravitsemusta, hampaistoa, neurologiaa ja 

psyykkistä tilaa.  Käyntien aikana keskustellaan myös leikkauksesta, siirron riskeistä ja 

leikkauksen jälkeisestä arjesta. Hyljinnänesto lääkitystä tarvitaan koko loppuelämän 

ajan. Sydänsiirron jälkeen hoitoa jatketaan teho-osastolla, jonka vuoksi perhe pääsee 

edeltävästi teho-osaston tutustumiskäynnille. (Lasten elinsiirrot. Elinsiirtotalo. Terveys-

kylä 2019.) 

2.4 Synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen perhekeskeinen hoito-
työ 

Tieto lapsen diagnoosista, sydänviasta on vanhemmille sokki, ja he ovat ahdistuneita ja 

peloissaan siitä, että lapsi saattaa kuolla. (Schroeder & Baker & Bastardi & O´Brien 
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2022: 755) Vanhemmat voivat kokea monenlaisia tunteita, jopa syyllisyyttä lapsen sai-

raudesta ja olla epävarmoja omasta pätevyydestään vanhempina. (Nayeri ym. 2021.) 

Useat tutkimukset osoittavat, että synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen van-

hemmat kokevat stressiä erityisesti lapsen ensimmäisen elinvuoden aikana, kun he 

hoitavat tätä kotona. (Gaskin & Kennedy 2019.)  Lapsen sairastuminen vauvaiässä voi 

vaikuttaa lapsen ja vanhempien välisen kiintymyssuhteen muodostumista varsinkin, 

kun lapsen vointi on vaatinut tehohoitoa. Synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen 

perhekeskeisessä hoitotyössä on tärkeää ottaa huomioon vanhempien psykososiaali-

set tarpeet. (Gaskin & Kennedy 2019.)  Hoitoalan ammattilaisen tehtävänä on tarjota 

perheelle asianmukaista tietoa lapsen sairaudesta, opastusta mahdolliseen kotihoitoon, 

emotionaalista tukea sekä konkreettista apua päivittäiseen lapsen hoitoon (Terveys-

kylä, Lastentalo. 2018).  

Teoksessa Wong´s Essentials of Pediatric Nursing Schroeder, Baker, Bastardi ja 

O`Brien kirjoittavat synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen perhekeskeisestä hoi-

totyöstä, jonka osa-alueet on esitelty kuviossa 1. 

Kuvio 1.  Synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen perhekeskeisen hoitotyön osa-alu-
eet. (Schroeder & Baker & Bastardi & O´Brien 2022: 755–759) 

 Ensinnäkin vanhempia tulee tukea heidän sopeutumisprosessissaan lapsen sairau-

teen. Sairaanhoitajan tulee tarjota ymmärrettävää, luotettavaa tietoa ja materiaalia lap-

sen sydänviasta. Tietoa sydänvioista löytyy valtavasti eri lähteistä ja vanhemmat voivat 

käyttää esimerkiksi sosiaalista mediaa, jossa informaatio ja muiden perheiden koke-

mukset voivat olla ristiriitaisia. Sydänsairasta lasta hoidetaan pääasiassa kotona, joten 

vanhempien tulee saada ohjausta esimerkiksi lapsen lääkehoidosta, sydänsairauden 

oireista, milloin tulee ottaa yhteys sairaalaan, lapsen ravitsemuksesta, liikunnasta ja ar-

kielämästä sairauden kanssa. Synnynnäisiä sydänvikoja hoidetaan usein erilaisilla toi-

menpiteillä ja leikkauksilla, joten sairaanhoitajan tehtävä on valmistella perhettä esi-

merkiksi kertomalla konkreettisesti toimenpiteen kulusta. Toimenpiteiden jälkeinen pos-

toperatiivinen hoito tapahtuu usein teho-osastolla. (Schroeder & Baker & Bastardi & 

O´Brien 2022: 755–759)  

Vanhmepien 
tukeminen 

sopeutumisessa 
lapsen sairauteen

Tiedon 
tarjoaminen 
sairaudesta

Kotihoito-
ohjeiden 

antaminen

Lapsen ja 
vanhempien 
valmistelu 

toimenpiteisiin

Postoperatiivinen 
ohjaus
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2.5 Lapsen ja perheen ohjaus  

Potilaalle tulee antaa terveydentilaan liittyvää ohjausta ymmärrettävässä muodossa. 

Tarvittaessa tulkkia täytyy hyödyntää mahdollisuuksien mukaan. Hoito pyritään järjes-

tämään yhteistyössä alaikäisen kanssa. Jos alaikäinen ei kykene osallistumaan pää-

töksentekoon, hoito toteutetaan yhteisymmärryksensä huoltajan tai muun laillisen 

edustajan kanssa.  Potilaan huoltajalla ei kuitenkaan ole mahdollisuutta kieltää alaikäi-

sen henkeä tai terveyttä uhkaavaa hoitoa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 

1992/785.) 

Lapsen kehitystaso, ikä ja mahdolliset sairaudet tulee huomioida ohjausta antaessa. 

Luottamuksellinen ohjaus vanhempien, lapsen ja hoitajan välillä on tärkeää. Vanhem-

pien on helpompi esittää kysymyksiä, ajatuksia sekä mielipiteitä. Hyvä vuorovaikutus 

auttaa vaikeiden asioiden puheeksi ottamista. Ohjausta pitäisi suunnitella ja sen mene-

telmiä tulisi miettiä hyvin etukäteen. Hoitajan ohjausosaamisella on suuri merkitys, 

koska ohjaustilanne voi sisältää hoitotoimenpiteitä. Silloin suunnitelma rakentuu hoidon 

edetessä. Ohjausta suunnitellessa pitää kiinnittää seuraaviin asioihin huomiota lapsen 

ja vanhempien omat kokemukset sekä taustatekijät, ohjattava sisältö, menetelmä re-

surssit, välineet ja terveydenhuollon eettiset ohjeet. (Sydänmaa & Tervajärvi & Ham-

mar 2019: 120–121.) 

Lapsen ja perheen ohjauksessa on tärkeää pitää lapsipotilas keskiössä antaen samalla 

ohjausta koko perheelle. Perheen ahdistuksen tunnistaminen ja lieventäminen on mer-

kittävä osa ohjausprosessia. Vanhempien tiedonsaannin ja videomuotoisen ohjauksen 

on todettu lieventävän vanhempien ahdistusta ennen toimenpiteitä. (Leikki-ikäisen 

emotionaalinen tuki päiväkirurgisessa hoitotyössä: Hoitotyön suositus. 2016.)  Lapsen 

sairaus kuormittaa ja ammattilaisen tulee tunnustella perheen tarpeita. Perhe saattaa 

tarvita keskustelun lisäksi tilan antamista. Ammattitaitoon liittyy myös perheen ohjaami-

nen oikeanlaisten tukipalveluiden piiriin. Tukea antaessa tulee perheen vakaumusta 

kunnioittaa. (Tehy 2019.)  

2.6 Aikaisempi tutkimustieto  

Myllylä (1981), Ratilainen & Taipale (1982) ovat tutkimustuloksien perusteella tunnista-

neet vanhempien sairaalassa saadun tuen esteeksi hoitohenkilöstön kiireellisyyden. 

Tulosten mukaan Suomessa on myös hyödynnetty Sydänlapset tuki r.y:tä, sekä mui-

den sopeutumisvalmennuskurssien palveluita. Vanhemmat tarvitsevat lisää tietoa sekä 
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sairaudesta että sairauden arkielämän haasteista ja kokevat merkittävän tuen lähteeksi 

toisten sydänvikaisten lasten vanhemmat. ( Mansenius 1997: 12.)  

Kiistanalaisuuksista huolimatta on kirjallisuuden mukaan paljon yhteisymmärrystä siitä, 

että synnynnäisesti sydänvikaisten vanhemmat (18–36 %) eivät saa riittävästi infor-

maatiota lapsensa tilaan, hoitoon tai lääketieteelliseen diagnoosiin liittyen. On kuitenkin 

osoitettu, että tiedonsaanti helpottaa merkittävästi stressinhallintaa ja lisää tyytyväi-

syyttä. Vanhemmat, jotka kokivat ahdistuneisuutta, toivottomuutta ja sosiaalista epäva-

kautta olivat todennäköisemmin tyytymättömiä saatuun hoitoon. On myös näyttöä siitä, 

että psykoedukaatiota saaneet vanhemmat kokivat lievempää psyykkistä oireilua mikä 

lisäsi heidän tyytyväisyyttään. (Lawoko 2007: 107–115.) 

8–18-vuotiaiden lasten ja nuorten (n = 63) tietoa liittyen omaan sydänsairauteen on tut-

kittu Englannissa puolistrukturoidun haastattelun avulla. Vain 30 %:lla vastaajista oli to-

tuudenmukainen käsitys omasta sairaudestaan. Vastaajista 36 %:lla oli väärä tai 

heikko käsitys omasta sairaudestaan ja ainoastaan 22 % vastaajista tiesi oman diag-

noosinsa nimeltä. Tutkimustulosten mukaan ymmärryksen tasolla eikä sairauden diag-

noosilla ollut yhteyttä tiedonpuutteen kanssa. (Veldtman ym. 2000: 396.) 

Pitkäaikaissairaiden lasten vanhemmat ovat toivoneet ensitiedon antajalta kokemuksen 

ja varmuuden lisäksi myös hyvää tilannetajua. Hoitajan etäistä vuorovaikutusta ja tun-

netta yksinjäämisestä kuluttaa perheiden voimavaroja. Teho-osastoilla vanhemmat 

ovat kokeneet yhteistyösuhteen, sekä hoitoon ja päätöksentekoon osallistamisen 

myönteisesti. Vanhemmat ovat arvostaneet hoitajissa positiivisuutta ja varmuutta. Vuo-

deosastoilla vanhemmat olisivat tarvinneet enemmän henkistä tukea sekä opastusta. 

Tärkeänä koettiin myös koko perheen huomioimista ja lapsen terveiden ominaisuuk-

sien esille tuomista. Perheiden luottamus kärsii erikoissairaanhoidon ja avoterveyden-

huollon heikosta tiedonkulusta. (Mansnerus 1998: 14.) 

3 Opinnäytetyön tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymys 

Tämän opinnäytetyön tarkoituksena oli kuvata synnynnäistä sydänvikaa sairastavan 

lapsen perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta. 

Tämän opinnäytetyön tavoitteena oli antaa ajankohtaista tietoa terveysalan ammattilai-

sille, koulutussektorille ja järjestöille siitä, millaisia kokemuksia synnynnäistä sydänvi-

kaa sairastavien lasten perheillä on saamastaan ohjauksesta. Terveydenhuoltoalan 
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ammattilaiset, sosiaali- ja terveysalojen opiskelijat ja järjestöt voivat hyödyntää kokoa-

maamme tietoa sydänvikaa sairastavien lasten perheiden ohjauksessa. Lisäksi tavoit-

teena oli tarjota synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten perheille vertaistukea, 

muiden perheiden kokemusten kautta. 

Tutkimuskysymys 

1. Millaisia kokemuksia synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten perheillä on oh-
jauksesta? 

4 Opinnäytetyön menetelmät 

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus opinnäytetyön menetelmänä 

Tämän opinnäytetyön menetelmänä on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Kuvaileva kirjalli-

suuskatsaus on paljon käytetty tutkimusmenetelmä terveystieteellisessä tutkimuk-

sessa. Kirjallisuuskatsaus on oma itsenäinen tutkimusmenetelmä, mutta sitä hyödynne-

tään myös osana muilla menetelmillä tehdyissä tutkimuksissa. Kuvailevaa kirjallisuus-

katsausta voi luonnehtia yleiskatsaukseksi, jossa käytetyt aineistot ovat laajoja, eikä 

tiukkoja sääntöjä ole. (Salminen 2011: 6) Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa valittua 

teemaa kuvataan aineistolähtöisesti, tarkoituksena aiheen ymmärtäminen kokonaisval-

taisesti. (Kangasniemi ym. 2013: 2019–292). Kirjallisuuskatsauksen avulla saadaankin 

tietoa valitun aihepiirin kokonaisuudesta, miten paljon tutkimustietoa on julkaistu, millai-

sesta näkökulmasta aihetta on tutkittu ja millaisin menetelmin. Kuvaileva kirjallisuuskat-

saus auttaakin ajantasaistamaan tutkimustietoa, ja sen avulla on mahdollista tuottaa 

opiskelijoille ajantasaista tietoa. (Salminen 2011: 6) Kuviossa 2 on kirjallisuuskatsauk-

sen laatimisen neljä eri vaihetta: 1) tutkimuskysymyksen muodostaminen, 2) aineiston 

valitseminen, 3) kuvailun rakentaminen ja 4) tuotetun tuloksen tarkasteleminen. (Kan-

gasniemi ym. 2013.) 

 

Kuvio 2. Kirjallisuuskatsauksen laatiminen vaiheittain. 

 

1. 
Tutkimuskysym
yksen muotoilu

2. Aineiston  
valitseminen

3. Kuvailun 
rakentaminen

4. Tulosten 
tarkasteleminen
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4.2 Aineiston haku ja valinta 

Opinnäytetyön tutkimusaineiston hakemiseen käytettiin tietokantoja, joita oli koottuna 

Metropolian Tiedonhaku sosiaali- ja terveysalalla - oppaaseen. Haimme tietoa seuraa-

vista oppaassa suositelluista sosiaali-, terveys-, ja lääketieteiden tietokannoista: Cinahl, 

Medic, ProQuest Central, PubMed ja ScienceDirect. Hakusanoina käytimme seuraavia 

sanoja tai niiden yhdistelmiä: ”congenital heart disease”, child*, ”patient education”, pa-

rent*, children, “synnynnäiset sydänviat”, “parent* experience*”, nursing, ”family educa-

tion” ja ”heart disease”.  Olemme määritelleet opinnäytetyössämme käytettävälle ai-

neistolle valintakriteerit, jotka ohjaavat tiedonhakuprosessissa ja aineiston valinnassa. 

Aineiston valintakriteerit on esitelty Taulukossa 1. Aineiston rajaamiseen käytimme 

seuraavia ehtoja riippuen mistä tietokannasta haimme artikkeleita: vuodet 2012–2022, 

ProQuest Centralista artikkeleita löytyi niin valtavasti, että rajasimme ajankohdan vuo-

siin 2018–2019, abstract available, full text available, peer reviewed, research article, 

scholarly journals, English language, journal subset: nursing, nursing and health pro-

fessions. Tarkempi tiedonhaku on koottuna liitteissä olevaan taulukkoon (Liite 1). 

Taulukko 1. Aineiston valintakriteerit. 

 

Tiedonhaku tuotti yhteensä 2228 osumaa, joista otsikon perusteella valikoitui 46, abst-

raktin perusteella 31 ja kokotekstin perusteella 10 tutkimusta. Opinnäytetyössä käytetty-

jen artikkelien valintaprosessi on esitelty Kuviossa 3. Aineistonhaussa hylätyt artikkelit 

eivät täyttäneet hakukriteereitä tai olivat jo toistuneet muissa tietokannoissa hakujen ai-

kana. 

 
 
 
 
 

Sisäänottokriteeri Poissulkukriteeri 

Ajan tasalla oleva tutkimustieto, alle 10 
vuotta vanha tieto 

Ei ajan tasalla oleva tutkimustieto, vanhempi 

kuin 10 vuotta 

Suomen ja englanninkieliset tutkimusartik-

kelit 

Muut kuin suomen ja englanninkieliset tutki-

musartikkelit 

Synnynnäistä sydänvikaa sairastavien las-

ten hoitotyö 

Muiden kuin synnynnäistä sydänvikaa sairas-

tavien lasten hoitotyö 

Vastaa tutkimuskysymykseen Millaisia ko-

kemuksia synnynnäistä sydänvikaa sairas-

tavan lapsen vanhemmilla on ohjauksesta? 

Ei vastaa tutkimuskysymykseen Millaisia koke-

muksia synnynnäistä sydänvikaa sairastavan 

lapsen vanhemmilla on ohjauksesta? 
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Kuvio 3. Aineistonhaku Prsima Flow- kaaviolla kuvattuna. (Page ym 2020) 

4.3 Tutkimusaineisto 

Hakutuloksista valikoitui lopulta 10 tutkimusartikkelia, jotka täyttivät aineiston valintakri-

teerimme (Taulukko 1) ja vastasivat tutkimuskysymykseen Millaisia kokemuksia syn-

nynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten vanhemmilla, on ohjauksesta? Opinnäyte-

työssämme käytetyt tutkimukset on esitelty ja numeroitu liitteissä olevassa artikkelitau-

lukossa (Liite 2). Tutkimukset on julkaistu vuosina 2012 ja 2016–2022, Etelä-Koreassa 

(2,7), USA:ssa (3,4,10), Ruotsissa (1,9), Brasiliassa (6) ja Italiassa (5). Tutkimukset on 

julkaistu vertaisarvioiduissa tieteellisissä lehdissä. 

Hakutulokset tietokannoittain*: 
Cinahl (n =551) 
Medic (n = 50) 
ProQuest Central (n=1032) 
Pubmed (n=388) 
ScienceDirect (n=408) 

Hyväksytty otsikon perusteella 
 
Cinahl (n =30) 
Medic (n = 1) 
ProQuest Central (n=9) 
Pubmed (n=0) 
ScienceDirect (n=7) 
 

Hylätty otsikon perusteella 
 
Cinahl (n =521) 
Medic (n = 49) 
ProQuest Central (n=1023) 
Pubmed (n=388) 
ScienceDirect (n=401) 
 

Hyväksytty abstraktin perusteella 
 
Cinahl (n =14) 
Medic (n = 1) 
ProQuest Central (n=9) 
ScienceDirect (n=7) 
 

Hylätty abstraktin perusteella 
 
Cinahl (n =16) 
 

Hyväksytty koko tekstin perus-
teella 

Cinahl (n =6) 
Medic (n = 0) 
ProQuest Central (n=0) 
ScienceDirect (n=4) 
 

Hylätty koko tekstin perusteella 
 
Cinahl (n =8) 
Medic (n = 1) 
ProQuest Central (n=9) 
ScienceDirect (n=4) 
 

 
 

Katsaukseen valitut artikkelit 
(n =10) 
 

Opinnäytetyössä käytettyjen artikkeleiden hakuprosessi 
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 Tutkimuksista kolme (Sjostrom-Strand & Terp 2019; Simeone ym. 2019; Wei ym 

2016.) kuvasi synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten vanhempien kokemuksia 

lapsen sydänleikkauksen ja teho-osastohoidon yhteydessä. Kahdessa tutkimuksessa 

(Wei & Wei & Brown & Buck & Mill 2018; Wei & Roscigno & Swanson 2017.) selvitettiin 

synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten vanhempien kokemuksia terveydenhuol-

lon ammattilaisista, jotka ovat osallistuneet heidän lapsensa hoitoon. Äitien kokemuksia 

vertaistuesta tuotiin esille yhdessä tutkimuksessa (Carlsson & Mattsson 2022.) Yksi tut-

kimus selvitti synnynnäistä sydänvikaa sairastavien lasten vanhempien koulutuksen ja 

tuen tarvetta sairaalajakson jälkeen (Lee & Koo 2020.) Isien ja äitien kokemuksia elä-

mästä synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen kanssa tuotiin esille kahdessa tut-

kimuksessa (Cruz & Aranha & Silva & Pedreira 2021; Hwang & Chae 2020.) ja yh-

dessä tutkimuksessa (Bruce & Sundin 2012.) haastateltiin synnynnäistä sydänvikaa 

sairastavien lasten vanhempien kokemuksia tuen merkityksellisyydestä. 

4.4 Aineistolähtöinen analyysi 

Tässä opinnäyteyössä menetelmänä on kirjallisuuskatsaus. Kirjallisuuskatsauksessa 

käsiteltävä aineisto tulee analysoida, koota ja tiivistää. Laadullista sisällönanalyysiä 

käytetään kirjallisuuskatsauksessa aineiston järjestämisen apuvälineenä. (Tuomi & Sa-

rajärvi 2018: 140) Sisällönanalyysin tarkoituksena on saada kuvattua tutkittavaa ilmiötä 

tiivistetyssä muodossa. Induktiivinen eli aineistolähtöinen analyysiprosessi voidaan pel-

kistää kolmeen eri vaiheeseen 1) aineiston pelkistäminen, 2) ryhmittely ja 3) abstra-

hointi eli käsitteellistäminen. (Kyngäs & Vanhanen 1999: 5) Kuviossa 2. on esitelty in-

duktiivisen sisällönanalyysiprosessin vaiheita. 

 

Kuvio 4. Aineistolähtöisen analyysin eri vaiheet. (Tuomi & Sarajärvi 2018: 122-127 & Kyn-
gäs & Vanhanen 1999: 5-6) 

Aineiston 
pelkistäminen

•Tutkimuskysymkseen 
vastaavia 
alkuperäisilmauksia 
kerätään aineistosta 
ja ne pelkistetään

Aineiston ryhmittely

•Pelkistetyt ilmaukset 
ryhmitellään 
samankaltaisuuden ja 
erovaisuuksien 
mukaan alaluokkiin

Abstrahointi eli 
käsitteellistäminen

•Samansisältöiset 
kategriat 
yhdistetään 
yläkategorioihin

•Yhdistämistä 
jatketaan niin 
pitkälle kuin 
mahdollista

•Yhdistävät luokat 
muodostetaan
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Aineiston pelkistämisen aloitettiin alleviivaamalla tutkimuksista ilmauksia, jotka vastasi-

vat tutkimuskysymykseemme Millaisia kokemuksia synnynnäistä sydänsairautta sairas-

tavien lasten vanhemmilla, on saamastaan ohjauksesta? Alkuperäisilmaukset taulukoi-

tiin Word- tiedostoon ja käännettiin suomeksi. Joistakin alkuperäisilmauksista voitiin ero-

tella useampi kuin yksi pelkistys. Pelkistettyjä ilmauksia muodostui lopulta 98. Taulu-

kossa 2 on esimerkki alkuperäisilmauksen pelkistyksestä. 

Taulukko 2. Esimerkki aineiston pelkistämisestä 

Alkuperäisilmaus Käännös Pelkistetty ilmaus 

 

“…I think that the care 
providers. I have met in 
relation to cardiovascular 
controls have been very 
nice, and I never have the 
impression that they are 
busy. They have time.” 

 

Luulen, että hoitoalan am-
mattilaiset, joita olen ta-
vannut sydän- ja verisuo-
nitautien seurannan yhtey-
dessä, ovat olleet erittäin 
mukavia, enkä koskaan 
saa vaikutelmaa, että he 
olisivat kiireisiä. Heillä on 
aikaa. 

Vanhemman kokemus 
hoitajien kiireettömästä ja 
ystävällisestä kommuni-
kaatiosta. 

Sisällöltään samanlaiset pelkistykset ryhmiteltiin taulukkoon omiin alaluokkiinsa, joita 

muodostui 16. Käsitteellistämistä jatkettiin niin että saatiin lopulta viisi yläluokkaa ja kaksi 

pääluokkaa. Liitteissä (Liite 3.) on kuvattuna koko luokittelu. Taulukossa 3 on esimerkki 

kahden alaluokan muodostumisesta. 

Taulukko 3. Esimerkki alaluokkien muodostumisesta 

Pelkistetty ilmaus Alaluokka 

Vanhemman kokemus terveydenhuollon 
ammattilaisten kiireettömästä ja ystävälli-
sestä kommunikaatiosta. 

 

 
Kokemus siitä, että terveydenhuollon am-
mattilaisilla on aikaa kuunnella ja vastata 
kysymyksiin. 
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Hoitaja otti aikaa selittää, mitä tapahtuu. 
Vanhemmat arvostivat sitä, että sairaanhoi-
tajat käyttivät aikaa. 

Kokemus terveydenhuollon ammattilaisten 
kiireettömyydestä 

Hoitohenkilöstö ei antanut ajantasaista tie-
toa. 

Kokemus sairauteen liittyvän tiedollisen oh-
jauksen puutteesta. 

Vanhemmilla kokemus riittämättömästä tie-
dosta lapsen sairauteen liittyen. 

Kokemus epäselkeästä informaatiosta sai-
rauteen liittyviin kysymyksiin. 

Selkeän ja täsmällisen tiedon tarve lapsen 
diagnoosin jälkeen. 

 

5 Tulokset 

Tässä osiossa käsittelemme tuloksia, joita saimme induktiivisen sisällönanalyysin 

avulla. Analyysistä muodostui lopulta kaksi pääluokkaa: vuorovaikutuksen rooli ohjaus-

kokemuksessa ja ohjaustarpeet vanhempien kokemusten perusteella. Pääluokat voitiin 

erotella viiteen eri yläluokkaan. Kuviossa 5 on esitelty tulosten yläluokat ja pääluokat. 

  

Kuvio 5. Induktiivisen sisällönanalyysin tuloksena muodostuneet pää- ja yläluokat. 

Vuorovaikutuksen 
rooli 

ohjauskokemuksessa

Ohjauskokemusta 
parantavat tekijät 

vuorovaikutuksessa

Ohjauskokemusta 
heikentävät tekijät 

vuorovaikutuksessa

Ohjaustarpeet 
vanhempien 
kokemusten 
perusteella

Sosiaalisen 
ohjauksen tarpeet

Tietopohjaisen 
ohjauksen tarpeet

Psyykkisen 
ohjauksen tarpeet
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5.1 Vuorovaikutuksen rooli ohjauskokemuksessa 

Kaikissa kymmenessä tutkimuksessa, joita käsittelimme opinnäytetyössämme, nousi 

esille vuorovaikutuksen merkitys vanhempien kokemuksessa saadusta ohjauksesta. 

Aineiston mukaan vuorovaikutus vaikuttaa ohjaustilanteen kokemiseen joko heikentä-

västi tai parantavasti. Seuraavissa kappaleissa (5.1.1 sekä 5.1.2) käsittelemme tarkem-

min, millaiset tekijät vaikuttivat parantavasti tai heikentävästi vuorovaikutuksen onnistu-

miseen ohjauskokemuksessa.  

5.1.1 Ohjauskokemusta parantavat tekijät vuorovaikutuksessa 

Aineistosta ilmeni, että synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen hoitoprosessiin 

osallistuminen oli merkityksellistä vanhemmille. Ohjauskokemusta parantavat tekijät ai-

neiston perusteella jaettiin neljään alaluokkaan (Kuvio 6.) 

 

Kuvio 6. Yläluokka ohjauskokemusta parantavat tekijät muodostuvat neljästä alaluokasta 

Hoitoprosessiin osallistaminen antoi vanhemmille arvokkaan ja toiveikkaan tunteen ja 

he kokivat, etteivät olisi pärjänneet ilman hoitoalan ammattilaisten tukea ja ohjausta. 

Vanhemmat kokivat myös, että riittävä ohjaus rohkaisi heitä osallistumaan lapsen hoi-

toon. (Wei & Roscigno & Swanson 2017.) Aineistosta kävi monesti ilmi, että hoitoalan 

ammattilaiset kannustivat vanhempia olemaan mahdollisimman lähellä lasta sekä aut-

toivat ja opastivat erilaisissa hoitotoimissa, kuten lapsen kylvettäminen, ruokkiminen tai 

nostaminen. (Wei ym.2017; Simeone ym. 2018; Sjostrom-Strand & Terp 2019.) Aktiivi-

nen vuorovaikutus ammattilaisten kanssa sekä oppiminen auttoi vanhempia selvittele-

mään epäilyksiä mahdollisten ongelmien käsittelemisestä sekä parantamaan hoitotaito-

jaan. (Sjostrom-Strand & Terp 2019.) Kahdesta tutkimuksesta ilmeni hoitoalan ammat-

tilaisten kiireettömyys onnistuneen ohjauksen tekijänä. Vanhemmat kertoivat arvosta-

vansa, kun sairaanhoitajat käyttivät aikaa ohjaustilanteessa. (Wei & Wei & Brown & 

Ohjauskokemusta 
parantavat tekijät 

vuorovaikutuksessa

Kokemus 
terveydenhuollon 

ammattilaisten 
kiirettömyydestä

Kokemus 
luottamuksellisesta 

hoitosuhteesta

Kokemus riittävästä 
tiedonannosta

Kokemus perheen 
osallistamisesta 

hoitoon
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Buck & Mill 2018.) Vanhempien kokemusten mukaan, ammattilaisten ystävällisyys 

sekä aika kuunnella ja vastata kysymyksiin teki hoitotilanteista stressittömän. (Bruce & 

Sundin 2012.) 

Vanhemmat kertoivat, että rehellinen ja avoin ohjaus sekä tiedonanto helpotti heidän 

valmistautumistaan lapsen hoitoon. He kokivat myös, että terveydenhuollon ammattilai-

set selittivät ja auttoivat ymmärtämään synnynnäisen sydänvian taustaa sekä hoito-

vaihtoehtoja. Vanhemmille oli positiivinen kokemus, kun ammattilaiset vastasivat hei-

dän kysymyksiinsä kunnioittavasti ja avasivat lääketieteellisiä termejä, jotka olivat vie-

raita heille. (Wei ym. 2018.) Lisäksi vanhemmat kertoivat, että terveydenhuollon am-

mattilaiset ottivat selvää kysymyksistä, joihin eivät osanneet vastata sekä palasivat 

vastauksien kanssa nopeasti. (Bruce & Sundin 2012.) 

Aineistosta oli selkeästi havaittavissa, että luottamuksellinen hoitosuhde terveyden-

huollon ammattilaisten kanssa lisäsi vanhempien uskoa tilanteen (lapsen vakava sai-

raus) hallittavuudesta. Vanhemmat kokivat, että luottamuksellinen hoitosuhde syntyi, 

kun he saivat tarkkaa ja selkeää tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta. Ystävälliset 

suhteet terveydenhuollon ammattilasiin, yksilöllinen hoito, sekä riittävä tieto olivat van-

hempien turvallisuudentunteen perustana. (Cruz & Aranha & Silva & Pedreira 2021; 

Bruce & Sundin 2012.) Monesta tutkimuksesta kävi ilmi vanhempien positiivinen koke-

mus asiantuntevasta hoitosuhteen luomisesta. Eräässä haastattelussa vanhempi ker-

too (Cruz ym. 2021.) että sai lääkäriltä kaiken mahdollisen tuen ja ohjauksen. Toisessa 

tutkimuksessa vanhempi kertoo: “Pidän todella lääkäristämme (nimi), hän sai minut 

tuntemaan, että tietää tarkalleen, mitä tekee, ja että pojallani tulee menemään hyvin” 

(Wei ym. 2018). 

 

5.1.2 Ohjauskokemusta heikentävät tekijät vuorovaikutuksessa 

Kuviossa 7 on esitelty ohjauskokemusta heikentävien tekijöiden neljä alaluokkaa. Ai-

neistosta kävi ilmi, että ohjauskokemusta heikentävänä tekijänä oli riittämätön tai epä-

asiallinen vuorovaikutus sekä tunne siitä, etteivät hoitajat ole läsnä tapaamisissa. Riit-

tämätön vuorovaikutus sai vanhemmat tuntemaan ahdistuneisuutta ja yksinäisyyttä. 

(Bruce & Sundin 2012.) 
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Kuvio 7. Yläluokka ohjauskokemusta heikentävät tekijät muodostuvat neljästä alaluokasta 

Myös toinen tutkimus vahvisti, että negatiiviset kokemukset vuorovaikutuksesta tervey-

denhuollon ammattilaisten kanssa aiheuttivat vanhemmille stressiä. (Cruz ym. 2021.) 

Kokemus saamastaan epäjohdonmukaisesta tiedosta sai vanhemmat epäilemään lää-

kärin pätevyyttä. Vanhempi kertoi ” Lääkäri ohjeisti meitä googlettamaan sydänvika-

diagnoosia ja tämä oli pelottavaa, koska eihän sitä tiedä, mitä kaikkea internetistä voi 

löytyä” (Sjostrom-Strand & Terp 2019). 

Yhdestä tutkimuksesta ilmeni selkeästi vanhempien kokemus terveydenhuollon am-

mattilaisten epäpätevyydestä. Vanhemmat kokivat, että erikoislääkäri oli ainoa tervey-

denhuollon ammattilainen, johon he pystyivät luottamaan. He kertoivat myös epäile-

vänsä, ettei perusterveydenhuollon ammattilaisilla ollut riittävästi tietoa ja taitoa hoita-

maan synnynnäisiä sydänvikoja sairastavia lapsia. Vanhemmat tunsivat turvattomuu-

den tunnetta ammattilaisten epäpätevyyden takia ja kokivat, etteivät olisi kärsineet näin 

paljon, jos ammattilaisilla olisi ollut enemmän tietoa ja koulutusta. (Cruz ym. 2021.)  

Kokemus puutteellisesta ohjauksesta oli tekijä, joka kävi ilmi monessa tutkimuksessa 

(Lee & Koo 2020: 111–112; Simeone ym. 2018: 634; Hwang & Chae 2020:110) Yh-

dessä tutkimuksessa osoitti vanhempi pettymystä kertoessaan tilanteesta, jossa hoita-

jat olivat jättäneet selittämättä olennaisia asioita, kuten sen mitä lapsi saa tai ei saa 

tehdä hoidon aikana. (Simeone ym. 2018: 634–635.) Aineistossa kerrottiin myös esi-

merkki tilanteesta, jossa vanhempaa ei ollut otettu mukaan hoitoprosessiin sairaalassa 

eikä hän sen takia tiennyt, miten hänen tulisi kotiolosuhteissa hoitaa lapsen leikkauk-

sen jälkeistä haavaa. (Lee & Koo 2020: 111.) Aineistosta ilmeni, että iso osa vanhem-

mista eivät edes tienneet, millaista ohjausta he tarvitsisivat sairaalasta kotiutumisen jäl-

keen ja jopa 83 % tutkimukseen osallistuneista kertoi, että heiltä oli jäänyt kotihoito- oh-

jaus saamatta täysin. Heistä, jotka ilmoittivat aiemmin saaneensa ohjausta, oli saanut 

sitä pääasiassa sairaalan tai vastaavien säätiöiden verkkosivuilta, blogeista tai verkko-

yhteisöistä. (Lee & Koo 2020: 111.)  
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Vanhempien ohjauskokemuksista nousi esille riittämätön tiedon saanti lapsen sairau-

teen liittyen. Vanhemmat kokivat usein puutetta ajantasaisesta ja selkeästä tiedosta. 

(Sjostrom-Strand & Terp 2019: 15; Simeone ym. 2018: 634; Cruz ym 2022:161; Hwang 

& Chae 2020: 110.) Eräs vanhempi kertoi tutkimuksessa kokemuksesta, jossa lääkäri 

vältteli vastausten antamista ja keskustelua. (Cruz ym 2022: 162.) Toisaalta nousi 

esille myös kokemus siitä, että hoitajilta saatu tieto oli hyvin yksityiskohtaista, mutta to-

della teknistä (Simeone ym. 2018: 634). Vanhemmat kokivat, että tietämättömyys her-

mostutti, lisäsi huolta ja tuntui jopa kiduttavalta. (Lee & Koo 2020: 111; Cruz ym 2022: 

161; Hwang & Chae 2020:110.) 

5.2 Ohjaustarpeet vanhempien kokemusten perusteella 

Tutkimusaineistosta nousi vahvasti esille vanhempien kokemukset heidän ohjaustar-

peistansa. Aineistoanalyysin avulla pystyimme jakamaan ohjaustarpeet kolmeen ylä-

luokkaan: sosiaaliset ohjauksen tarpeet, psyykkisen ohjauksen tarpeet sekä tietopoh-

jaisen ohjauksen tarpeet. Seuraavissa kappaleissa (5.2.1, 5.2.2, 5.2.3) avaamme tar-

kemmin, millaisia kokemuksia vanhemmilla oli ohjaustarpeistaan.  

 

5.2.1 Sosiaalisen ohjauksen tarpeet 

Tuloksista nousi esille vanhempien sosiaalisen ohjauksen tarve, joka voitiin erotella 

kahteen alaluokkaan (Kuvio 8). 

 

Kuvio 8. Yläluokka sosiaalisen ohjauksen tarpeet muodostuu kahdesta alaluokasta. 

Tutkimusten mukaan vanhemmat tarvitsivat sosiaalista ohjausta ja tukea. (Carlsson & 

Mattsson 2022: 145; Hwang & Chae 2020: 111) Muun muassa kävi ilmi tarve ammatti-

Sosiaalisen ohjauksen tarpeet

Tarve tukeen vertaistukiverkoston 
luomisessa

Tarve olla aktiivisesti mukana 
hoidossa



18 

 

 

laisten tukeen vertaistukiverkostojen luomisessa. Tutkimuksessa osallistuneet äidit ker-

toivat, että tarvitsivat lapsen diagnoosin saamisen aikana enemmän tietoa vertaistuki-

verkostoista ja toivoivat ammattilaisilta aloitteellisuutta sekä aktiivisuutta vertaistukikon-

taktien välittämisessä. Tutkimuksessa kerrottiin myös, että ammattilaisilla tulisi olla taito 

arvioida vertaistuen tarvetta, kehittää ja toteuttaa vertaistukitoimia vanhemmille. (Carls-

son & Matsson 2022: 145.) 

Aineistostamme ilmeni vanhempien tarve saada ohjausta ja tietoa sosiaalisista tuki-

vaihtoehdoista, kuten rahallinen tuki liittyen sairaalalaskuihin. Esille nousi myös tarve 

yksilöllistettyyn sosiaalisen tukeen. (Hwang & Chae 2020: 111) Osana vanhempien so-

siaalisen ohjauksen tarpeita nousi esille kova halu olla aktiivisesti mukana lapsensa 

hoidossa (Simeone ym. 2018: 634). Tämä edellytti, että vanhempien tarve saada oh-

jausta ja opastusta on täytetty, kun he hoitavat lasta erittäin teknisessä sairaalaympä-

ristössä. (Wei & Roscigno & Swanson 2017: 169.) 

5.2.2 Psyykkisen ohjauksen tarpeet 

Vanhempien psyykkisen ohjauksen tarpeet on esitetty Kuviossa 9. Psyykkisen ohjauk-

sen tarpeet pitivät sisällään tarvetta ammattilaisten henkiseen tukeen sekä tarvetta 

saada ammattilaisilta ennakoivaa tietoa, jotta voisi pysyä henkisesi toiveikkaana lap-

sensa ja perheensä hyvinvoinnin suhteen (Wei & Roscigno & Swanson 2017: 170 ja 

10).  

 

Kuvio 9. Yläluokka psyykkisen ohjauksen tarpeet muodostuu kahdesta alaluokasta. 

Vanhemmat kertoivat, että tarvitsivat hoitoalan ammattilaisten rohkaisua, jotta pystyisi-

vät käyttämään omia vahvuuksiaan sekä sopeutumiskykyä selviytyäkseen vaikeasta 

tilanteesta ja hoitaakseen vanhemmuuteen liittyviä tehtäviä sairaalaympäristössä (Wei 

& Roscigno & Swanson 2017: 170). Vanhemmat kokivat, että tarvitsivat ammattilaisten 

positiivista asennetta pystyäkseen menemään läpi vaikeiden hetkien. Lisäksi kävi ilmi 

vanhempien tarve saada ammattilaisilta vakuuttelua ja henkistä tukea siitä, ettei lap-

senne diagnoosi ole heidän syytänsä. (Wei ym 2016:157.)  
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5.2.3 Tietopohjaisen ohjauksen tarpeet 

Vanhempien kokemusten perusteella voitiin erotella neljä erilaista tietopohjaisen oh-

jauksen tarvetta, jotka on esitelty Kuviossa 10. 

 

Kuvio 10. Yläluokka tietopohjaisen ohjauksen tarve muodostuu neljästä alaluokasta. 

Vanhempien tarve saada lisätietoa lapsen sairauden syistä ja taustasta, hoidosta sekä 

voinnista nousi aineistosta esille moneen kertaan. (Lee & Koo 2020:111; Simeone ym 

2018:634; Cruz ym 2022:160).  Vanhemmat kertoivat, että odottivat terveydenhuollon 

ammattilaisilta diagnoosin saamisen yhteydessä tietoa siitä, mitä syitä lapsen sairau-

delle on. Saatu tieto ei vastannut vanhempien tarpeita. Vanhemmat toivoivat saavansa 

tietoa eri hoitotahoilta ja kokivat, että vain lastenkardiologilta konsultaatioiden aikana 

saatu tieto oli riittävää. (Cruz ym 2020: 161.) Vanhemman lause: “Halusin uutisia, 

enemmän uutisia” kuvaa hyvin tarvetta olla ajan tasalla lapseen liittyvistä asioista. (Si-

meone 2018:634.)  

Vanhemmat ilmaisivat tarvetta saada tietoa ja tukea lapsen lääkehoitoon liittyen. Oh-

jauksen tarve sisälsi myös sellaisia asioita, jotka eivät suorastaan liittyneet lapsen diag-

noosiin, kuten rokotukset. (Cruz ym 2020:162.) Vanhempi kertoo: “Lääkkeistä, vaiku-

tuksista ja varotoimista? Vauvat voivat saada myös flunssalääkkeitä, joten voinko an-

taa vauvalle tiettyä lääkettä samaan aikaan flunssalääkityksen kanssa? Olisi hyvä 

saada tietoa siitä, mitä lääkkeitä ei saa yhdistää, mitkä ovat varotoimet ja mitkä ovat si-

vuvaikutuksia.” (Lee & Koo 2020:111.)  
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Aineistosta ilmeni myös tarve kotihoito-ohjaukselle, joka edellä mainitun lääkehoidon 

lisäksi piti sisällään tietoa lapsen tilan heikkenemisen merkeistä sekä tarkkoja ohjeita 

siitä, mitä lapsi saa tai ei saa tehdä arkielämässä. Tämä tieto oli vanhemmille tärkeä, 

jotta he voisivat pitää parempaa huolta lapsestaan ja elää turvallisuudentunteessa. 

(Cruz ym 2020:163) 

Vanhemmat toivoivat myös, että terveydenhuollon ammattilaisilta saatava tieto olisi en-

nakoivaa ja vaiheittaista, jotta heidän päätöksentekonsa olisi tietoon perustuvaa. Myös 

tieto lapsen leikkauksen odotettavissa olevista tuloksista oli tärkeä vanhemmille. Van-

hemmat kokivat, että ennakoiva tieto auttoi heitä pysymään kohtuullisen toiveikkaana 

lapsensa ja perheensä hyvinvoinnin suhteen. (Wei ym 2017: 170.)  

 

6 Pohdinta 

6.1 Tulosten tarkastelua 

Ohjaustarpeet jakaantuivat aineistomme perusteella sosiaalisen, tietopohjaisen ja 

psyykkisen ohjauksen tarpeisiin. Myönteisesti on koettu kiireettömyyttä, luottamukselli-

suutta sekä riittävää informaatiota (Wei ym. 2018: 3–4). Tärkeänä pidettiin myös per-

heen osallistamista hoitoon (Bruce & Sundin 2012: 370; Simeone ym. 2018: 634; 

Sjostrom-Strand & Terp 2019: 17; Wei & Roscigno & Swanson 2017: 170). Ohjaajan 

epäpätevyyttä, tiedon puutetta, riittämätön ohjausta ja epäasiallista vuorovaikutusta ko-

ettiin kielteisesti (Cruz ym. 2021). Tiedonsaannin puutteita ilmeni mm. koti- ja lääke-

hoito-ohjaukseen liittyen (Lee & Koo 2020: 111). Konkreettista informaatiota toivottiin 

selkeäkielisesti annettuna (Lee & Koo 2020: 111; Wei ym. 2018: 3–4). Ohjauksen anta-

jalta odotettiin myös ennakoivaa tietoa ja henkistä tukea (Wei ym. 2018: 3–4). Lisäksi 

vanhemmat kokivat merkittävää hyötyä vertaistuesta (Carlsson & Mattsson 2022: 145). 

Samasta aiheesta löytyi myös huomattavasti vanhempaa tutkimustietoa, joiden tulok-

sien mukaan voidaan päätellä, että ohjaustarpeet ovat pysyneet lähes samoina kuin ai-

neistomme perusteella. Myös aikaisemmissa tutkimuksissa, kuten Myllylä (1981), Rati-

lainen & Taipale (1982) on korostettu kiireettömyyden, järjestötyön, vertaistuen, sekä 

sopeutumisvalmennuskurssien merkitystä (ks. Mansenius 1997: 12). Tiedonsaanti on 

ollut ongelmallista mikä on aiheuttanut ahdistusta sekä sosiaalisia ongelmia (Lawoko 

2007: 107–115). Sydänsairailla lapsilla on ollut hyvin epätotuudenmukainen käsitys 
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omasta sairaudestaan (Veldtman ym. 2000: 396). Myös pitkäaikaissairaiden lasten 

vanhemmat ovat kuvanneet, että ohjaus ja tiedonkulku ovat olleet puutteellista. Oh-

jausta kotielämän haasteisiin liittyen on myös aikaisempien tuloksien mukaan toivottu. 

(Mansnerus 1998: 14.) 

 

6.2 Eettisyys ja luotettavuus 

Eettisyys toimii koko tutkimustoiminnan pohjana. Aiheesta tulee hankkia hyvä tietope-

rusta ja tutkijan täytyy olla aidosti kiinnostunut alastaan. (Kankkunen & Vehviläinen & 

Julkunen 2017: 211.) On laadittu tieteellisen käytännön lähtökohtia, joiden tarkoitus on 

ohjata tutkijoita toimimaan eettisesti. Tiedeyhteisön on noudatettava rehellisyyttä, huo-

lellisuutta ja tarkkuutta toimintavoissaan. Muiden tutkijoiden laatimia töitä on arvostet-

tava ja heidän tekemiin töihin viitattava. Tutkimuksen suunnittelun ja toteutuksen ai-

kana kertyneet aineistot raportoidaan ja tallennetaan vaaditulla tavalla. (Tutkimuseetti-

nen neuvottelukunta 2021.) Monia tutkimuseettisiä haasteita voi ilmetä kirjoitustyötä to-

teutettaessa. Plagiointi tarkoittaa tekstin lainaamista viittaamatta asianmukaisesti tai 

toisen tutkijan tuloksien hyödyntämistä raportissaan uutena tutkimuksena. Kun tutkijalla 

ei ole lainkaan aineistoa tuloksien tukena tai tuloksia muutellaan, on kyse tulosten se-

pittämisestä eli tekaistuista tuloksista. (Kankkunen & Vehviläinen & Julkunen 2017: 

224–225.) 

Tutkimusetiikka on ohjannut työskentelyämme koko prosessin ajan. Aihe kiinnostaa 

meitä aidosti, koska sairaanhoitajan toimenkuvaan kuuluu oleellisesti ohjaustyö ja tu-

lokset kehittävät meidän ammattitaitoamme alalla. Tiedonhaun kriteerit ovat selkeästi 

esitetty ja noudatimme asetettuja kriteereitä. Tietoa haettiin sosiaali-, terveys ja lääke-

tieteiden tietokannoista. Katsaukseen valikoitui artikkeleita tieteellisistä vertaisarvioi-

dusta julkaisuista, jotka kuuluvat julkaisufoorumin tasoon 1–2. Osa julkaisuista oli uu-

sia, joten ne eivät ole saaneet vielä tasoluokitusta, koska arviointiprosessi on kesken. 

Kaikki katsauksessa käytetyt artikkelit on vertaisarvioitu. 

Tekstiviitteet ja lähdeluettelo on merkitty huolellisesti jokaisen ryhmän jäsenten tarkista-

mana. Työskentelyn tukena on käytetty myös Turnitin- plagiaatintunnistusjärjestelmää. 

Muiden tutkijoiden töitä ei väheksytä omassa opinnäytetyössämme. Virheiden välttä-

miseksi englanninkieliset tutkimukset on käännetty sanakirjojen avulla siten, että jokai-

nen ryhmän jäsen on ollut suomennoksesta samaa mieltä. Tutkimustuloksien raportoin-
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nissa ei tuloksia ole tulkittu harhaanjohtavasti ja kontekstisidonnaisuus on kuvattu tau-

lukoimalla pelkistyksien alkuperäisilmaisut. Muutamia sekundaarilähteitä on käytetty 

työssä harkitusti asianmukaisilla tekstiviitteillä siten, että lukija löytää tiedot primaariläh-

teestä.  

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tutkimusmenetelmän luotettavuutta on kritisoidu sen 

subjektiivisuuden ja sattumanvaraisuuden vuoksi. Luotettavuutta voidaan parantaa 

koko prosessin läpinäkyvällä ja johdonmukaisella etenemisellä tutkimuskysymyksestä 

johtopäätöksiin. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta lisäävät myös selke-

ästi esitetty tutkimuskysymys, käytetyn aineiston perusteiden kuvaus sekä tarkasti eri-

telty tarkoitushakuisuus aineiston valinnassa (Kangasniemi ym 2013: 25.) Holistisella 

harhaluulolla tarkoitetaan virhepäätelmää, jolloin tutkija kuvittelee sokeasti kuvaa-

mansa mallin olevan totuudenmukainen. Laadullista tutkimusta tehdään usein yksin, 

jolloin riski holistiseen harhaluuloon kasvaa. (Kankkunen & Vehviläinen & Julkunen 

2017: 197.) 

Koko opinnäytetyön analyysiprosessin päättelypolku on kuvattu lukijalle ymmärrettä-

västi taulukoita hyödyntäen. Lukija kykenee halutessaan toistamaan prosessin samoilla 

tuloksilla. Aineiston keruussa on käytetty ainoastaan ajantasaista ja relevanttia aineis-

toa luotettavista sosiaali-, terveys-, ja lääketieteen tietokannoista. Sisällön analyysissä 

on hyödynnetty ainoastaan primaarilähteitä. Työskentelyn vaiheita on arvioitu säännöl-

lisin väliajoin kriittisesti, jotta ryhmän jäsenten henkilökohtaiset lähtökohdat ja ennakko-

olettamukset eivät ohjaisi työskentelyä. Laadullista tutkimusta toteutettiin kolmen henki-

lön ryhmätyönä, jolloin holistisen harhaluulon riski on vähäisempi.  

6.3 Johtopäätökset 

Vanhemmat kokevat vertaistuen voimaannuttavana, jonka vuoksi hoitohenkilökunnan 

tulisi antaa aktiivisesti tietoa myös kolmannen sektorin palveluista. Nykyaikana on ver-

kossa saatavilla paljon erilaista tietoa, ja vanhemmat kokivat tämän aineistomme pe-

rusteella pelottavana (Sjostrom-Strand & Terp 2019: 14). Sen sijaan, että vanhempia 

ohjataan hankkimaan tietoa tietoverkoista, olisi tärkeää antaa perheelle tiedoksi tark-

koja ja luotettavia verkkolähteitä, joihin voivat halutessaan tutustua. Perheet arvostivat 

ajankäyttöä ja kysymyksiin vastaamista arkikielellä, joten on tärkeää, että internetläh-

teet eivät korvaisi suullista ohjausta. 

Tulokset viittaavat siihen, että tiedonantoa tulisi yhä kehittää. Heikkolaatuinen ohjaus 

voisi ainakin osin selittää, että aikaisemmin sydänsairailla lapsilla on ollut huomattavan 
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vähän informaatiota omaan sairauteen liittyen. Hoitohenkilökunnan oma tiedonpuute 

voi olla myös yksi selittävä tekijä epäjohdonmukaiselle ohjaukselle.  Aineiston perus-

teella olisi hyödyllistä kouluttaa henkilökuntaa arkikieliseen ja suulliseen tiedonantoon. 

Maailmanlaajuisesta hoitajapulasta huolimatta on myönteistä huomata, että vanhem-

mat ovat saaneet myös kiireetöntä ohjausta.   

Tuloksia voidaan hyödyntää synnynnäisesti sydänsairaan lapsen perheen ohjaustyön 

kehittämiseksi sekä yleisesti ottaen lapsen ja perheen ohjaukseen hoitotyössä.  Hoito-

henkilökunnalle on tulosten perusteella mahdollista laatia ohjaukseen liittyvää koulutus-

materiaalia. Ohjausta tulisi tarkastella sekä ohjaajan että ohjattavan näkökulmasta. Tu-

losten perusteella olisi jatkossa hyödyllistä tutkia mitä hoitohenkilökunta itse pitää 

haastavana tiedon antamisessa ohjaustyössä, jotta koulutuksien sisällöt laaditaan siten 

että, ne vastaavat paremmin ohjaajien tarpeita. Tuloksien perusteella on mahdollista 

laatia myös hoitohenkilökunnalle tarkistuslista, jonka perusteella olisi mahdollista arvi-

oida omaa ohjaustyötä niiden asioiden perusteella, jotka vanhemmat pitävät tulok-

siemme mukaan merkityksellisinä. 
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vata vanhempien kokemuksia, kun 
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Kuvaileva laadulli-
nen haastattelututki-
mus. Tutkimukseen 
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Journal of Pediatric 
Nursing 

Jufo luokitus: 1 

2021 

Brasilia 

 

Tutkimuksen tarkoituksena oli sel-
vittää vanhempien kokemuksia elä-
mästä lapsen kanssa, jolla on diag-
nosoitu synnynnäinen sydänvika. 

Tulkitseva laadulli-
nen haastattelututki-
mus. Tutkimukseen 
osallistui 9 synnyn-
näistä sydänvikaa 
sairastavan lapsen 
vanhempaa. Lapset 
olivat iältään 5kk – 
11-vuotiaita. 

 

Tulosten keskeinen teema oli vanhempien halu 
tuntea turvallisuuden tunnetta, kun he elävät 
synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen 
kanssa. Vanhempien kokemusten mukaan hei-
dän tärkeimmät tarpeensa liittyvät luotettavaan 
vuorovaikutukseen terveydenhuollon ammatti-
laisten ja terveydenhuoltojärjestelmän kanssa. 

7.  

Hwang & Chae 

Journal of Pediatric 
Nursing 

Jufo luokitus: 1 

2020 

Etelä-Ko-
rea 

Tutkimuksen tarkoitus on selvittää 
synnynnäistä sydänvikaa sairasta-
vien lasten isien kokemuksia. 

 

 

Laadullinen kuvai-
leva tutkimus. Tutki-
mukseen osallistui 9 
alle 5-vuotiaiden 
lasten isää. 

Kolme teemaa nousi esille isien kokemuksista: 
sydäntä särkevä kärsimys, itsekontrolli haasta-
vien tilateiden aikana ja isänä oleminen synnyn-
näistä sydänvikaa sairastavalle lapselle. Isien 
selviytymisstrategoita oli tutkimuksen mukaan 
elämän tasapainottaminen, tilanteen hyväksy-
mien ja tukiresurssien etsiminen perheelle. 
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8.  

Bruce & Sundin 

Journal of Pediatric 
Nursing 

Jufo luokitus: 1 

2012 

Ruotsi 

Tutkimuksen tarkoitus oli valaista 
synnynnäistä sydänvikaa sairasta-
vien nuorten vanhempien koke-
muksia tuen merkityksellisyydestä. 

Laadullinen haastat-
telututkimus. 

Tutkimuksessa 
haastateltiin neljää 
äitiä ja kahta isää, 
joiden nuorella lap-
sella on synnynnäi-
nen sydänvika. 

Tulosten mukaan luottamukselliset suhteet ter-
veydenhuollon ammattilaisiin ja tiedon saami-
nen on tärkeintä tukea mitä vanhemmat kaipaa-
vat. Jos vanhemmilla on riittävästi tukea, he voi-
vat myös tukea sairasta lastaan paremmin. 

9.  

Carlsson & Matts-
son 

 

Journal of Family 
Nursing 

Jufo luokitus: 2 

 

2022 

Ruotsi 

 

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvailla 
synnynnäistä sydänvikaa sairasta-
vien lasten äitien kokemuksia ver-
taistuesta. 

Laadullinen tutkiva 
tutkimus, jossa hyö-
dynnettiin induktiivi-
sista lähestymista-
paa. 

Lopullinen otos 
koostui 10 äidin yk-
silöhaastattelusta. 

 

Vertaistukea arvostetaan suuresti, koska se pe-
rustuu keskinäiseen ymmärrykseen ilman tar-
vetta selittää yksityiskohtaisesti mitä haasteita 
synnynnäistä sydänvikaa sairastavan lapsen äi-
deillä on. 

Tutkimuksen äidit kertoivat, että he tarvitsivat 
enemmän tietoa vertaistukiverkostoista ja halu-
sivat terveydenhuollon ammattilaisten ohjaavan 
heidät vertaistuen piiriin. 
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Hudson-Barr & Han-
son 

Heart & Lung 

2016 

USA 

 

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvailla 
synnynnäistä sydänvikaa sairasta-
vien lasten vanhempien kokemuk-
sia lapsen sydänkirurgisen toimen-
piteen yhteydessä 

Laadullinen, kuvai-
leva haastattelutut-
kimus 

Otos koostui kah-
desta haastattelusta 
13 eri vanhemman 
kanssa 

Vanhemmat kokivat tunteiden "vuoristoradan”. 
Vaikeinta vanhemmille oli saada lapsen diag-
noosi, luovuttaa lapsi leikkaustiimille ja käydä 
lapsen luona teho-osastolla leikkauksen jäl-
keen. Tähän liittyviä stressitekijöitä olivat tulos-
ten epävarmuus leikkauksen jälkeen, vanhem-
muuden tunteen hallinnan menetys, lapsen ul-
konäkö leikkauksen jälkeen, myös teknologia 
koettiin pelottavana. 
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