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Synnynnaiset sydanviat ovat lasten yleisimpid epdmuodostumia, suomessa syntyy vuosit-
tain noin 550 lasta, jolla on jokin synnynnainen sydanvika. Usein vanhemmat saavat tiedon
lapsen diagnoosista jo ennen syntymaa tai pian sen jalkeen. Terveydenhuollon ammattilai-
silla on tarkea rooli hoitopolun monissa eri vaiheissa, kun he ohjaavat synnynnaista sydan-
vikaa sarastavan lapsen vanhempia.

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvailla synnynnaista sydanvikaa sairastavien las-
ten vanhempien kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisilta saamastaan ohjauksesta.
Tavoitteena on lisata terveydenhoitoalan henkiloston ja opiskelijoiden tietoutta siita millai-
sia ohjauskokemuksia synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten vanhemmilla on, ta-
man tiedon avulla voidaan esimerkiksi kehittda ja suunnitella ohjausta vastaamaan parem-
min vanhempien tarpeita.

Opinnaytetyd toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Aineisto tdhan katsaukseen
on haettu sosiaali-, terveys- ja ladketieteiden tietokannoista; Cinahl, Pubmed ja ScienceDi-
rect. Sisaan- ja mukaanottokriteerit ohjasivat tutkimusartikkelien valintaa. Katsaukseen va-
likoitui kymmenen vertaisarvioitua tieteellista artikkelia. Artikkelit ovat englanninkielisia ja
ne on julkaistu vuosina 2012—-2022. Kirjallisuuskatsauksen aineisto analysoitiin induktiivi-
sen sisalldnanalyysin menetelmalla.

Tuloksista kady ilmi synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten vanhempien kokemukset
vuorovaikutuksen tarkeydesta ohjaustilanteissa. Terveydenhuollon ammattilaisen kiireeton,
ystavallinen vuorovaikutus ja riittdvan informaation antaminen lapsen sairaudesta ja tilan-
teesta nousivat esille vanhempien mydnteisistd ohjauskokemuksista. Toisaalta kokemuk-
set huonoista ohjaustilanteista liittyivat vanhempien kokemuksiin puutteellisesta ja riitta-
mattdmasta vuorovaikutuksesta terveydenhuollon ammattilaisten kanssa, seka vanhem-
pien tunteeseen ettd he eivat saaneet riittavasti tietoa.

Aineiston mukaan synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten vanhempien kolme keskei-
sinta ohjaustarvetta ovat sosiaalisen, psyykkisen ja tietopohjaisen ohjauksen tarpeet.
Useista tutkimuksista kavi ilmi vanhempien tarve saada selkeaa ja konkreettista tietoa lap-
sen sairaudesta, ladkehoidosta ja odotettavista hoitotuloksista.

Taman katsauksen tulosten mukaan voisi olla hyddyllista kehittdd synnynnaista sydanvi-
kaa sairastavien lasten vanhempien ohjausta niin etta he saisivat selkedmpaa ja ajanta-
saista tietoa lapsen sairaudesta ja sen hoidosta terveydenhuollon ammattilaisilta hoitopo-
lun eri vaiheissa. Lisaksi jatkotutkimusehdotuksena voitaisiin tutkia, millaisia kokemuksia
suomessa synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten vanhemmilla on ohjauksesta.

Avainsanat synnynnainen sydanvika, lapsi, vanhempi, ohjaus, kokemukset
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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.

congenital heart disease, parents, child, guidance, expe-
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1 Johdanto

Sydanviat ovat yleisimpia lasten epamuodostumia. Usein sydanviat havaitaan jo ennen
lapsen syntymaa raskaudenaikaisessa sikidseulonnassa ja tdma mahdollistaa perheen
neuvonnan ja sopeutumisen tilanteeseen. (Sarkola & Rasanen & Pitkanen-Argillander
2020.) Synnynnaisia sydanvikoja l6ytyy noin yhdelta prosentilta vastasyntyneista,
niista osa havaitaan jo raskauden aikana, mutta osa vasta lapsen kotiutumisen jalkeen
sairaalasta. (Terveyskyla. Lastentalo. 2018). Sydanvikojen toteaminen on kehittynyt
viime vuosina, silla synnytyssairaaloissa seurataan lapsen veren happipitoisuutta,
jonka perusteella lapsi voidaan ohjata jo varhain tarkempiin tutkimuksiin. (Jalanko
2021.)

Sydansairaan lapsen vanhemmille on tarjolla paljon erilaista tukea ja tietoa. Luotetta-
vaa tietoa synnynnaisista sydanvioista, niiden tutkimuksista ja hoidoista voi lukea esi-
merkiksi Terveyskylan Lastentalosta, Sydéanliitto, tarjoaa vertaistukea, tietoa ja toimin-
taa. Sydénlapset ja -aikuiset ry on valtakunnallinen vuonna 1975 perustettu potilastuki-
jarjestd synnynnaista tai perinndllistad sydansairautta sairastaville ja heidan omaisilleen.

(Yhdistys. Sydanlapset ja -aikuiset.)

Terveydenhuollon ammattilaisten rooli synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten
vanhempien ohjauksessa on merkittava silla ohjauksen tarve alkaa jo hyvin varhai-
sessa vaiheessa, jopa ennen lapsen syntymaa, kun diagnoosia epaillaan. (Schroeder
& Baker & O'Brien 2022: 755). Kotimaista tutkittua tietoa, siitd millaisia kokemuksia oh-
jauksesta ja tuesta synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen vanhemmat ovat vas-
taanottaneet terveydenhuollon ammattilaisilta ei ole juurikaan julkaistu. Taman opin-
naytetyon tarkoituksena on perehtya synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen van-
hempien kokemuksiin siita millaista ohjausta he ovat saaneet terveydenhuollon ammat-

tilaisilta.

Tydémme tavoitteena on ajantasaisen ja luotettavan tutkitun tiedon avulla tuottaa kuvai-
leva kirjallisuuskatsaus, joka lisda hoitoalan opiskelijoiden sekd ammattilaisten tieta-
mysta synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten perheiden odotuksista ja kokemuk-
sista ohjaukseen liittyen. Olemme |6ytaneet aiheesta kansainvalista tutkimusmateriaa-
lia, jota on julkaistu aivan viime vuosina. Nakékulmat ovat olleet monipuolisia, erityi-

sesti vanhempien tuntemuksia on tuotu esille monissa tutkimuksissa.



2 Synnynnaiset sydanviat
2.1 Lasten synnynnaiset sydanviat

Sydanviat ovat yleisimpia lasten epamuodostumia. Suomessa syntyy vuosittain noin
500 lasta, joilla todetaan synnynnainen sydanvika. (Ojala & Happonen & Jokinen &
Pihkala 2017.) Synnynnaiset sydanviat voivat esiintya yksinaan, mutta noin 25 % sy-
danvikaisista lapsista on myds jokin muu samanaikainen rakennehairié esimerkiksi sel-
kadrangan, hermoston, maha-suolikanavan tai virtsateiden rakennevika. Noin 10 % sy-
danvikaisista lapsista on myds jokin oireyhtyma, naista yleisin on Downin oireyhtyma,

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

Yleisia sydanvikoja on noin kymmenen ja moninaisia poikkeuksia rajaton maara. Ra-
kennepoikkeavuuksien synnysta ei ole saatu tarpeeksi selvyytta vielakaan tanakaan
paivana. VSD eli kammiovaliseindaukko on yleisin sydanvika. Vasemman ja oikean
kammion erottavassa valiseindssa on reika tai useampikin. (Jalanko 2021.) Kammiova-
liseindaukossa runsashappista verta virtaa vasemmasta kammiosta aukon lapi oikeaan
kammioon. Tavallisimmat synnynnaiset sydanviat rakenteen mukaan ovat oikovirtaus-
viat, ahtaumaviat ja syanoottiset sydanviat. (Tavallisimmat synnynnaiset sydanviat. Sy-

dansairaudet. Lastentalo. Terveyskyla 2018)
2.1.1 Oikovirtausviat

Eteisvaliseindaukossa (ASD) runsashappista verta virtaa vasemman eteisen aukosta
oikeaan eteiseen. Avoin valtimotiehyt (ductus arterios, PDA) on siki¢aikana normaali
yhteys keuhkovaltimon ja aortan valilla. Syntyman jalkeen se on tarpeeton ja sulkeutuu
normaalisti ensimmaisten elinpaivien aikana. Jos valtimotiehyt jaa avoimeksi siina vir-
taa runsashappista verta laskevasta aortasta keuhkovaltimoon, mik& kuormittaa va-
senta kammiota. Eteis-kammiovaliseindaukko (AVSD) liittyy usein Downin oireyhty-
maan, mutta se voi olla myos ilman kromosomivikaa. Tama sydanvika aiheuttaa syda-
men vajaatoiminnan ensimmaisten viikkojen iassa, jonka vuoksi sita todetaan harvem-
min my6hemmalla ialla. (Tavallisimmat synnynnaiset sydanviat. Sydansairaudet. Las-

tentalo. Terveyskyla 2018)



2.1.2 Ahtaumaviat

Aorttalapan ahtaudessa (aorttastenoosi, AS) l&ppa ei aukea normaalisti ja veren vir-
tausnopeus kasvaa normaalia suuremmaksi. Aortan koarktaatio (CoA) on aortan pai-
kallinen kaventuma tyypillisesti vasempaan kateen Iahtevan suonen jalkeen. Ahtauma-
kohdalla aortta on rintaontelon takaosassa selkarangan vieressa vasemmalla. Veren
virtausnopeus kasvaa suuremmaksi. Koarktaatiopotilailla systolinen verenpaine on ka-
sissa korkeampi kuin jaloissa. (Tavallisimmat synnynnaiset sydanviat. Sydansairaudet.

Lastentalo. Terveyskyla 2018)

2.1.3 Syanoottiset sydanviat

Fallot'n tetralogia (TOF) on isokokoinen aorttalappaan saakka yltadva kammiovaliseina-
aukko, aortta lahtee tavallista enemman oikealta ja oikean kammion ulosvirtauskanava
on ahdas. Tassa viassa vahahappista verta paasee elimistéén ja veren happipitoisuus
on alhainen. Tdma nakyy parhaiten kielen sinerryksena. Suurten suonten transpositi-
ossa (TGA) aortan ja keuhkovaltimon lahtékohdat ovat vaihtaneet paikkaansa. Tama
aiheuttaa vaikea hapenpuutteen jo ensimmaisten elinpaivien aikana ja I6ydetaan sen
vuoksi yleensa jo ennen synnytyslaitokselta kotiutumista. Vajaakehittynyt sydamen va-
sen puoli (HLHS) tarkoittaa vasemman kammion ja siihen liittyvien lapparakenteiden
ja@mista liian pieniksi, eika veren pumppaus normaalisti onnistu. (Tavallisimmat syn-

nynnaiset sydanviat. Sydansairaudet. Lastentalo. Terveyskyla 2018)

2.2 Synnynnaisten sydanvikojen seulonta ja diagnosointi

Synnynnaisten sydanvikojen diagnosointi on edistynyt viime vuosien aikana. Sikidn sy-
damen merkittavat rakennepoikkeamat 16ydetaan yleensa toisen raskauskolmannek-
sen aikana tehtavassa rakenneseulonnassa. Yksikammioiset sydanviat ovat todenna-
kdisia sikidajan diagnooseja. (Ojala ym. 2017.) Suomessa kaikille vastasyntyneille suo-
ritetaan happisaturaatioseulonta alle 24 tunnin idssa synnytyssairaalassa. Happisatu-
raatioseulonnassa herkimmin kiinni jaavat syanoottiset sydanviat. (Ojala ym. 2017;
Ojala ym. 2015.) Seulonnoista huolimatta noin 10 % lapsista, joilla on merkittava sy-
danvika, kotiutuu ilman oireiden kehittymista sairaalajakson aikana. Lyhentyneet lapsi-

vuodeajat lisdavat tata riskia. (Ojala ym. 2017; Ojala ym. 2015.)



2.3 Synnynnaisten sydanvikojen oireet ja hoito

Rakennevian tyyppi ratkaisee sen, milloin oireet alkavat ja ovatko ne lievia vai vaikeita.
Useissa vioissa sydamen vajaatoiminta kehittyy vahitellen, jolloin oireet voivat olla epa-
maaraisia, esimerkiksi neuvolatarkastuksissa havaitaan hidas painonkehitys. Ime-
vaisikaisella tavallisia oireita ovat tihentynyt hengitys (yli 40 krt/min), heikentynyt imemi-
nen ja vasyminen syddessa seka hikoilu. Myds harmaata tai sinertavaa ihon ja huulten
varia voi esiintya. Erityisesti kielen sinerrys vauvaikaisella on merkki sydanviasta. (Ja-
lanko 2021.)

Melkein kaikki synnynnaisista sydanvioista voidaan korjata ja vaikeimmat hoitaa apu-
leikkauksilla. Korjaustoimenpiteitd ovat avosydanleikkaus, jossa potilas kytketdan sy-
dankeuhkokoneeseen, suljettuna leikkauksena ilman sydankeuhkokonetta tai katetri-
saatiotoimenpiteilla. Toipuminen riippuu menetelmasta, viasta seka kaytetysta teknii-
kasta. Lapsi siirretaan aina teho-osastolle leikkauksen jalkeen ja voinnin kohentuessa
vuodeosastolle. Sairaalajakso vaihtelee neljasta paivasta jopa viikkoihin. Kotiutumisen
jalkeen lapsen tulee olla pois 2—4 viikkoa paivahoidosta tai koulusta, jos kyseessa on
avosydanleikkaus. Katetritoimenpiteissa sairaalajakso on lyhyempi, noin kolme paivaa.
Liikuntarajoituksia tule noudattaa vaikeissa sydanvioissa ja rytmihairidissa 1-3 kuu-

kautta. (Sydanmaa & Tervajarvi & Hammar 2019: 175)

Lasten sydamensiirtojen kaksi merkittavinta syyta ovat sydanlihassairaus eli kar-
diomyopatia seka synnynnaiset sydamen rakenneviat. Siirto toteutetaan tilanteissa, jol-
loin sairaus johtaisi vaistamattad sydamen vaikeaan vajaatoimintaan. Kaikki elinsiirrot
on keskitetty valtakunnallisesti HUS Uuteen lasten sairaalaan. Ennen siirtoa perhe saa
kutsun edeltaviin tutkimuksiin. Tutkimuksien aikana arvioidaan kokonaisvaltaisesti sy-
damen ja muiden elinten toimintaa, kasvua, ravitsemusta, hampaistoa, neurologiaa ja
psyykkista tilaa. Kayntien aikana keskustellaan myds leikkauksesta, siirron riskeista ja
leikkauksen jalkeisesta arjesta. Hyljinnanesto Iaakitysta tarvitaan koko loppuelaman
ajan. Sydansiirron jalkeen hoitoa jatketaan teho-osastolla, jonka vuoksi perhe paasee
edeltavasti teho-osaston tutustumiskaynnille. (Lasten elinsiirrot. Elinsiirtotalo. Terveys-
kyla 2019.)

2.4 Synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen perhekeskeinen hoito-
tyo

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

peloissaan siita, etta lapsi saattaa kuolla. (Schroeder & Baker & Bastardi & O Brien



2022: 755) Vanhemmat voivat kokea monenlaisia tunteita, jopa syyllisyytta lapsen sai-
raudesta ja olla epavarmoja omasta patevyydestaan vanhempina. (Nayeri ym. 2021.)
Useat tutkimukset osoittavat, ettd synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen van-
hemmat kokevat stressia erityisesti lapsen ensimmaisen elinvuoden aikana, kun he
hoitavat tata kotona. (Gaskin & Kennedy 2019.) Lapsen sairastuminen vauvaiassa voi
vaikuttaa lapsen ja vanhempien valisen kiintymyssuhteen muodostumista varsinkin,
kun lapsen vointi on vaatinut tehohoitoa. Synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen
perhekeskeisessa hoitotydssa on tarkeaa ottaa huomioon vanhempien psykososiaali-
set tarpeet. (Gaskin & Kennedy 2019.) Hoitoalan ammattilaisen tehtavana on tarjota
perheelle asianmukaista tietoa lapsen sairaudesta, opastusta mahdolliseen kotihoitoon,
emotionaalista tukea seka konkreettista apua paivittdiseen lapsen hoitoon (Terveys-
kyla, Lastentalo. 2018).

Teoksessa Wong's Essentials of Pediatric Nursing Schroeder, Baker, Bastardi ja
O’Brien kirjoittavat synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen perhekeskeisesta hoi-

totydsta, jonka osa-alueet on esitelty kuviossa 1.

|
vanhmeplen Tiedon Kotihoito-
sopeutumisessa tarjoaminen ohjeic_len
lapsen sairauteen | sairaudesta antaminen
Lapsen ja
vanhempien Postoperatiivinen
valmistelu ohjaus
toimenpiteisiin

Kuvio 1.  Synnynndista sydanvikaa sairastavan lapsen perhekeskeisen hoitotydn osa-alu-
eet. (Schroeder & Baker & Bastardi & O’Brien 2022: 755-759)

Ensinnakin vanhempia tulee tukea heidan sopeutumisprosessissaan lapsen sairau-
teen. Sairaanhoitajan tulee tarjota ymmarrettavaa, luotettavaa tietoa ja materiaalia lap-
sen sydanviasta. Tietoa sydanvioista I6ytyy valtavasti eri Iahteista ja vanhemmat voivat
kayttaa esimerkiksi sosiaalista mediaa, jossa informaatio ja muiden perheiden koke-
mukset voivat olla ristiriitaisia. Sydansairasta lasta hoidetaan paaasiassa kotona, joten
vanhempien tulee saada ohjausta esimerkiksi lapsen ladkehoidosta, sydansairauden
oireista, milloin tulee ottaa yhteys sairaalaan, lapsen ravitsemuksesta, likunnasta ja ar-
kielamasta sairauden kanssa. Synnynnaisia sydanvikoja hoidetaan usein erilaisilla toi-
menpiteilla ja leikkauksilla, joten sairaanhoitajan tehtava on valmistella perhetta esi-
merkiksi kertomalla konkreettisesti toimenpiteen kulusta. Toimenpiteiden jalkeinen pos-
toperatiivinen hoito tapahtuu usein teho-osastolla. (Schroeder & Baker & Bastardi &
O’Brien 2022: 755-759)



2.5 Lapsen ja perheen ohjaus

Potilaalle tulee antaa terveydentilaan liittyvaa ohjausta ymmarrettavassa muodossa.
Tarvittaessa tulkkia taytyy hyodyntédd mahdollisuuksien mukaan. Hoito pyritaan jarjes-
tamaan yhteistydssa alaikaisen kanssa. Jos alaikainen ei kykene osallistumaan paa-
toksentekoon, hoito toteutetaan yhteisymmarryksensa huoltajan tai muun laillisen
edustajan kanssa. Potilaan huoltajalla ei kuitenkaan ole mahdollisuutta kieltdd alaikai-
sen henked tai terveyttd uhkaavaa hoitoa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992/785.)

Lapsen kehitystaso, ika ja mahdolliset sairaudet tulee huomioida ohjausta antaessa.
Luottamuksellinen ohjaus vanhempien, lapsen ja hoitajan valilla on tarkeda. Vanhem-
pien on helpompi esittda kysymyksia, ajatuksia seka mielipiteitd. Hyva vuorovaikutus
auttaa vaikeiden asioiden puheeksi ottamista. Ohjausta pitaisi suunnitella ja sen mene-
telmia tulisi miettia hyvin etukateen. Hoitajan ohjausosaamisella on suuri merkitys,
koska ohjaustilanne voi sisaltaa hoitotoimenpiteita. Silloin suunnitelma rakentuu hoidon
edetessa. Ohjausta suunnitellessa pitaa kiinnittaa seuraaviin asioihin huomiota lapsen
ja vanhempien omat kokemukset seka taustatekijat, ohjattava sisaltd, menetelma re-
surssit, valineet ja terveydenhuollon eettiset ohjeet. (Sydanmaa & Tervajarvi & Ham-
mar 2019: 120-121.)

Lapsen ja perheen ohjauksessa on tarkeaa pitaa lapsipotilas keskidssa antaen samalla
ohjausta koko perheelle. Perheen ahdistuksen tunnistaminen ja lieventdminen on mer-
kittdva osa ohjausprosessia. Vanhempien tiedonsaannin ja videomuotoisen ohjauksen
on todettu lieventavan vanhempien ahdistusta ennen toimenpiteita. (Leikki-ikaisen
emotionaalinen tuki paivakirurgisessa hoitotydssa: Hoitotydn suositus. 2016.) Lapsen
sairaus kuormittaa ja ammattilaisen tulee tunnustella perheen tarpeita. Perhe saattaa
tarvita keskustelun lisaksi tilan antamista. Ammattitaitoon liittyy myds perheen ohjaami-
nen oikeanlaisten tukipalveluiden piiriin. Tukea antaessa tulee perheen vakaumusta
kunnioittaa. (Tehy 2019.)

2.6 Aikaisempi tutkimustieto

Myllyla (1981), Ratilainen & Taipale (1982) ovat tutkimustuloksien perusteella tunnista-
neet vanhempien sairaalassa saadun tuen esteeksi hoitohenkiloston kiireellisyyden.
Tulosten mukaan Suomessa on myds hyddynnetty Sydanlapset tuki r.y:ta, seka mui-

den sopeutumisvalmennuskurssien palveluita. Vanhemmat tarvitsevat lisaa tietoa seka



sairaudesta etta sairauden arkielaman haasteista ja kokevat merkittdvan tuen lahteeksi

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

Kiistanalaisuuksista huolimatta on kirjallisuuden mukaan paljon yhteisymmarrysta siita,
ettd synnynnaisesti sydanvikaisten vanhemmat (18-36 %) eivat saa riittavasti infor-

maatiota lapsensa tilaan, hoitoon tai ladketieteelliseen diagnoosiin liittyen. On kuitenkin
osoitettu, etta tiedonsaanti helpottaa merkittavasti stressinhallintaa ja lisaa tyytyvai-

syyttd. Vanhemmat, jotka kokivat ahdistuneisuutta, toivottomuutta ja sosiaalista epava-
kautta olivat todenndkdisemmin tyytymattdmia saatuun hoitoon. On myds nayttda siita,
ettd psykoedukaatiota saaneet vanhemmat kokivat lievempaa psyykkista oireilua mika

lisasi heidan tyytyvaisyyttaan. (Lawoko 2007: 107-115.)

8-18-vuotiaiden lasten ja nuorten (n = 63) tietoa liittyen omaan sydansairauteen on tut-
kittu Englannissa puolistrukturoidun haastattelun avulla. Vain 30 %:lla vastaajista oli to-
tuudenmukainen kasitys omasta sairaudestaan. Vastaajista 36 %:lla oli vaara tai
heikko kasitys omasta sairaudestaan ja ainoastaan 22 % vastaajista tiesi oman diag-
noosinsa nimelta. Tutkimustulosten mukaan ymmarryksen tasolla eika sairauden diag-

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

Pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmat ovat toivoneet ensitiedon antajalta kokemuksen
ja varmuuden lisaksi myds hyvaa tilannetajua. Hoitajan etaista vuorovaikutusta ja tun-
netta yksinjaamisesta kuluttaa perheiden voimavaroja. Teho-osastoilla vanhemmat
ovat kokeneet yhteistydsuhteen, sekd hoitoon ja paatdksentekoon osallistamisen
myoOnteisesti. Vanhemmat ovat arvostaneet hoitajissa positiivisuutta ja varmuutta. Vuo-
deosastoilla vanhemmat olisivat tarvinneet enemman henkista tukea seka opastusta.
Tarkeana koettiin myos koko perheen huomioimista ja lapsen terveiden ominaisuuk-
sien esille tuomista. Perheiden luottamus karsii erikoissairaanhoidon ja avoterveyden-

huollon heikosta tiedonkulusta. (Mansnerus 1998: 14.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymys

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata synnynnaista sydanvikaa sairastavan

lapsen perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta.

Taman opinnaytetydn tavoitteena oli antaa ajankohtaista tietoa terveysalan ammattilai-
sille, koulutussektorille ja jarjestaille siitd, millaisia kokemuksia synnynnaista sydanvi-

kaa sairastavien lasten perheilld on saamastaan ohjauksesta. Terveydenhuoltoalan



ammattilaiset, sosiaali- ja terveysalojen opiskelijat ja jarjestét voivat hyédyntaa kokoa-
maamme tietoa sydanvikaa sairastavien lasten perheiden ohjauksessa. Lisaksi tavoit-
teena oli tarjota synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten perheille vertaistukea,

muiden perheiden kokemusten kautta.
Tutkimuskysymys

1. Millaisia kokemuksia synnynnaistd sydanvikaa sairastavien lasten perheilld on oh-
jauksesta?

4 Opinnaytetyon menetelmat

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus opinnaytetydon menetelmana

Taman opinnaytetydon menetelmana on kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Kuvaileva kirjalli-
suuskatsaus on paljon kaytetty tutkimusmenetelma terveystieteellisessa tutkimuk-
sessa. Kirjallisuuskatsaus on oma itsenainen tutkimusmenetelma, mutta sita hyddynne-
tdaan myds osana muilla menetelmilla tehdyissa tutkimuksissa. Kuvailevaa kirjallisuus-
katsausta voi luonnehtia yleiskatsaukseksi, jossa kaytetyt aineistot ovat laajoja, eika
tiukkoja saantoja ole. (Salminen 2011: 6) Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa valittua
teemaa kuvataan aineistolahtdisesti, tarkoituksena aiheen ymmartadminen kokonaisval-
taisesti. (Kangasniemi ym. 2013: 2019-292). Kirjallisuuskatsauksen avulla saadaankin
tietoa valitun aihepiirin kokonaisuudesta, miten paljon tutkimustietoa on julkaistu, millai-
sesta ndkodkulmasta 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 nelja eri vaihetta: 1) tutkimuskysymyksen muodostaminen, 2) aineiston
valitseminen, 3) kuvailun rakentaminen ja 4) tuotetun tuloksen tarkasteleminen. (Kan-

gasniemi ym. 2013.)

Tutki 1.k 2. Aineiston 3. Kuvailun 4. Tulosten
ytsénm;jnsugtso%m valitseminen rakentaminen tarkasteleminen

Kuvio 2. Kirjallisuuskatsauksen laatiminen vaiheittain.



4.2 Aineiston haku ja valinta

Opinnaytetydn tutkimusaineiston hakemiseen kaytettiin tietokantoja, joita oli koottuna
Metropolian Tiedonhaku sosiaali- ja terveysalalla - oppaaseen. Haimme tietoa seuraa-
vista oppaassa suositelluista sosiaali-, terveys-, ja ladketieteiden tietokannoista: Cinahl,
Medic, ProQuest Central, PubMed ja ScienceDirect. Hakusanoina kaytimme seuraavia
sanoja tai niiden yhdistelmia: congenital heart disease”, child*, "patient education”, pa-

L] *7

rent*, children, “synnynnaiset sydanviat”, “parent* experience*”, nursing, "family educa-
tion” ja "heart disease”. Olemme maaritelleet opinnaytetydssdmme kaytettavalle ai-
neistolle valintakriteerit, jotka ohjaavat tiedonhakuprosessissa ja aineiston valinnassa.
Aineiston valintakriteerit on esitelty Taulukossa 1. Aineiston rajaamiseen kaytimme
seuraavia ehtoja riippuen mista tietokannasta haimme artikkeleita: vuodet 2012—-2022,
ProQuest Centralista artikkeleita 16ytyi niin valtavasti, etta 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 liitteissa olevaan taulukkoon (Liite 1).

Taulukko 1. Aineiston valintakriteerit.
Sisaanottokriteeri Poissulkukriteeri
Ajan tasalla oleva tutkimustieto, alle 10 Ei ajan tasalla oleva tutkimustieto, vanhempi

vuotta vanha tieto kuin 10 vuotta

Suomen ja englanninkieliset tutkimusartik- Muut kuin suomen ja englanninkieliset tutki-
kelit musartikkelit

Synnynnaistéd sydanvikaa sairastavien las- Muiden kuin synnynnaista sydanvikaa sairas-
ten hoitotyd tavien lasten hoitoty6

Vastaa tutkimuskysymykseen Millaisia ko- Eivastaa tutkimuskysymykseen Millaisia koke-

kemuksia synnynndistéd sydénvikaa sairas- muksia synnynndistd sydénvikaa sairastavan

tavan lapsen vanhemmilla on ohjauksesta? lapsen vanhemmilla on ohjauksesta?

Tiedonhaku tuotti yhteensa 2228 osumaa, joista otsikon perusteella valikoitui 46, abst-
raktin perusteella 31 ja kokotekstin perusteella 10 tutkimusta. Opinnaytetyossa kaytetty-
jen artikkelien valintaprosessi on esitelty Kuviossa 3. Aineistonhaussa hylatyt artikkelit
eivat tayttaneet hakukriteereita tai olivat jo toistuneet muissa tietokannoissa hakujen ai-

kana.



10

[ OpinndytetyOssa kaytettyjen artikkeleiden hakuprosessi ]
)
% Hakutulokset tietokannoittain®:
< Cinahl (n =551) - -
S Medic (n = 50) Hylatty otsikon perusteella
@ ProQuest Central (n=1032) )
Q Pubmed (n=388) Cinahl (n =521)
< ScienceDirect (n=408) Medic (n = 49)
ProQuest Central (n=1023)
—> gu_bmedD(_n=3t88) 401
Hyvéksytty otsikon perusteella cienceDirect (n=401)
)
Cinahl (n =30)
Medic (n = 1) i
ProQuest Central (n=9)
Pubmed (n=0)
ScienceDirect (n=7) Hylatty abstraktin perusteella
inahl 1
= Hyvaksytty abstraktin perusteella Cinahl (n =16)
f=
g Cinahl (n =14)
5 Medic (n = 1)
X ProQuest Central (n=9) Hylatty koko tekstin perusteella
;: ScienceDirect (n=7)
= » | Cinahl (n =8)
Medic (n = 1)
Hyvaksytty koko tekstin perus- ProQuest Central (n=9)
teella ScienceDirect (n=4)
Cinahl (n =6)
Medic (n = 0)
S ProQuest Central (n=0)
ScienceDirect (n=4)
= Katsaukseen valitut artikkelit
= (n=10)
©
>

Kuvio 3.  Aineistonhaku Prsima Flow- kaaviolla kuvattuna. (Page ym 2020)

4.3 Tutkimusaineisto

Hakutuloksista valikoitui lopulta 10 tutkimusartikkelia, jotka tayttivat aineiston valintakri-
teerimme (Taulukko 1) ja vastasivat tutkimuskysymykseen Millaisia kokemuksia syn-
nynnéistéd sydénvikaa sairastavien lasten vanhemmilla, on ohjauksesta? Opinnayte-
tyossamme kaytetyt tutkimukset on esitelty ja numeroitu liitteissa olevassa artikkelitau-
lukossa (Liite 2). Tutkimukset on julkaistu vuosina 2012 ja 2016-2022, Etela-Koreassa
(2,7), USA:ssa (3,4,10), Ruotsissa (1,9), Brasiliassa (6) ja Italiassa (5). Tutkimukset on

julkaistu vertaisarvioiduissa tieteellisissa lehdissa.
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Tutkimuksista kolme (Sjostrom-Strand & Terp 2019; Simeone ym. 2019; Wei ym
2016.) kuvasi synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten vanhempien kokemuksia
lapsen sydanleikkauksen ja teho-osastohoidon yhteydessa. Kahdessa tutkimuksessa
(Wei & Wei & Brown & Buck & Mill 2018; Wei & Roscigno & Swanson 2017.) selvitettiin
synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten vanhempien kokemuksia terveydenhuol-
lon ammattilaisista, jotka ovat osallistuneet heidan lapsensa hoitoon. Aitien kokemuksia
vertaistuesta tuotiin esille yhdessa tutkimuksessa (Carlsson & Mattsson 2022.) Yksi tut-
kimus selvitti synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten vanhempien koulutuksen ja
tuen tarvetta sairaalajakson jalkeen (Lee & Koo 2020.) Isien ja aitien kokemuksia ela-
masta synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen kanssa tuotiin esille kahdessa tut-
kimuksessa (Cruz & Aranha & Silva & Pedreira 2021; Hwang & Chae 2020.) ja yh-
dessa tutkimuksessa (Bruce & Sundin 2012.) haastateltiin synnynnaista sydanvikaa

sairastavien lasten vanhempien kokemuksia tuen merkityksellisyydesta.

4.4 Aineistolahtdinen analyysi

Tassa opinnayteydssa menetelmana on kirjallisuuskatsaus. Kirjallisuuskatsauksessa
kasiteltava aineisto tulee analysoida, koota ja tiivistaa. Laadullista sisallonanalyysia
kaytetaan kirjallisuuskatsauksessa aineiston jarjestamisen apuvalineena. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2018: 140) Sisallonanalyysin tarkoituksena on saada kuvattua tutkittavaa ilmita
tiivistetyssa muodossa. Induktiivinen eli aineistolahtdinen analyysiprosessi voidaan pel-
kistda kolmeen eri vaiheeseen 1) aineiston pelkistaminen, 2) ryhmittely ja 3) abstra-
hointi eli kasitteellistdminen. (Kyngas & Vanhanen 1999: 5) Kuviossa 2. on esitelty in-

duktiivisen sisallonanalyysiprosessin vaiheita.

Abstrahointi eli
kasitteellistaminen

Aineiston

pelkistaminen Aineiston ryhmittely

* Tutkimuskysymkseen * Pelkistetyt iimaukset *Samansisaltoiset
vastaavia ryhmitellaan kategriat
alkuperaisilmauksia samankaltaisuuden ja yhdistetaén
_kerataan glnelﬂosta erovaisuuksien ) ylakategorioihin
ja ne pelkistetaan mukaan alaluokkiin A

*Yhdistamista
jatketaan niin
pitkalle kuin
mahdollista

*Yhdistavat luokat
muodostetaan

Kuvio 4. Aineistolahtodisen analyysin eri vaiheet. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 122-127 & Kyn-
gas & Vanhanen 1999: 5-6)



12

Aineiston pelkistamisen aloitettiin alleviivaamalla tutkimuksista ilmauksia, jotka vastasi-
vat tutkimuskysymykseemme Millaisia kokemuksia synnynnéisté sydénsairautta sairas-
tavien lasten vanhemmilla, on saamastaan ohjauksesta? Alkuperaisilmaukset taulukoi-
tiin Word- tiedostoon ja kdannettiin suomeksi. Joistakin alkuperaisilmauksista voitiin ero-
tella useampi kuin yksi pelkistys. Pelkistettyja ilmauksia muodostui lopulta 98. Taulu-
kossa 2 on esimerkki alkuperaisiimauksen pelkistyksesta.

Taulukko 2. Esimerkki aineiston pelkistamisesta

Alkuperaisilmaus Kaannos Pelkistetty ilmaus

“...I think that the care
providers. | have metin
relation to cardiovascular

Luulen, etta hoitoalan am-
mattilaiset, joita olen ta-
vannut sydan- ja verisuo-
nitautien seurannan yhtey-

Vanhemman kokemus
hoitajien kiireettomasta ja
ystavallisesta kommuni-
kaatiosta.

dessa, ovat olleet erittain
mukavia, enka koskaan
saa vaikutelmaa, etta he
olisivat kiireisia. Heilla on
aikaa.

controls have been very
nice, and | never have the
impression that they are
busy. They have time.”

Siséalloltdan samanlaiset pelkistykset ryhmiteltiin taulukkoon omiin alaluokkiinsa, joita
muodostui 16. Kasitteellistamista jatkettiin niin etta saatiin lopulta viisi ylaluokkaa ja kaksi
paaluokkaa. Liitteissa (Liite 3.) on kuvattuna koko luokittelu. Taulukossa 3 on esimerkki
kahden alaluokan muodostumisesta.

Taulukko 3. Esimerkki alaluokkien muodostumisesta

Pelkistetty iimaus Alaluokka

Vanhemman kokemus terveydenhuollon
ammattilaisten kiireettdémasta ja ystavalli-
sestda kommunikaatiosta.

Kokemus siita, ettd terveydenhuollon am-
mattilaisilla on aikaa kuunnella ja vastata
kysymyksiin.
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Hoitaja otti aikaa selittda, mita tapahtuu.
Vanhemmat arvostivat sita, etta sairaanhoi-
tajat kayttivat aikaa.

Kokemus terveydenhuollon ammattilaisten
Kiireettdmyydesta

Hoitohenkildstd ei antanut ajantasaista tie-
toa.

Vanhemmilla kokemus riittdmattémasta tie-
dosta lapsen sairauteen liittyen.

Kokemus epaselkeasta informaatiosta sai-
rauteen liittyviin kysymyksiin.

Selkean ja tdsmallisen tiedon tarve lapsen
diagnoosin jalkeen.

Kokemus sairauteen liittyvan tiedollisen oh-
jauksen puutteesta.

5 Tulokset

Tassa osiossa kasittelemme tuloksia, joita saimme induktiivisen sisallonanalyysin

avulla. Analyysista muodostui lopulta kaksi paaluokkaa: vuorovaikutuksen rooli ohjaus-

kokemuksessa ja ohjaustarpeet vanhempien kokemusten perusteella. Paaluokat voitiin

erotella viiteen eri ylaluokkaan. Kuviossa 5 on esitelty tulosten ylaluokat ja paaluokat.

B

Vuorovaikutuksen
rooli
ohjauskokemuksessa

Ohjauskokemusta
== parantavat tekijat
vuorovaikutuksessa

Ohjauskokemusta
- heikentavat tekijat
vuorovaikutuksessa

Kuvio 5.

Ohjaustarpeet
vanhempien
kokemusten

perusteella

Sosiaalisen
ohjauksen tarpeet

Tietopohjaisen
ohjauksen tarpeet

Psyykkisen
ohjauksen tarpeet

Induktiivisen sisalldnanalyysin tuloksena muodostuneet paa- ja ylaluokat.



14

5.1 Vuorovaikutuksen rooli ohjauskokemuksessa

Kaikissa kymmenessa tutkimuksessa, joita kasittelimme opinnaytetydssamme, nousi
esille vuorovaikutuksen merkitys vanhempien kokemuksessa saadusta ohjauksesta.
Aineiston mukaan vuorovaikutus vaikuttaa ohjaustilanteen kokemiseen joko heikenta-
vasti tai parantavasti. Seuraavissa kappaleissa (5.1.1 seka 5.1.2) kasittelemme tarkem-
min, millaiset tekijat vaikuttivat parantavasti tai heikentavasti vuorovaikutuksen onnistu-

miseen ohjauskokemuksessa.
5.1.1 Ohjauskokemusta parantavat tekijat vuorovaikutuksessa
Aineistosta ilmeni, ettd synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen hoitoprosessiin

osallistuminen oli merkityksellista vanhemmille. Ohjauskokemusta parantavat tekijat ai-

neiston perusteella jaettiin neljaan alaluokkaan (Kuvio 6.)

Ohjauskokemusta
parantavat tekijat
vuorovaikutuksessa

Kokemus
Kokemus AR B Kokemus perheen
tear\r;ench;?tri}gilgc&!gn luottamuksellisesta Kogggwounsamtgg/gsta osallistamisesta
hoitosuhteesta hoitoon

kiirettomyydesta

Kuvio 6. Ylaluokka ohjauskokemusta parantavat tekijat muodostuvat neljasta alaluokasta

Hoitoprosessiin osallistaminen antoi vanhemmille arvokkaan ja toiveikkaan tunteen ja
he kokivat, etteivat olisi parjanneet ilman hoitoalan ammattilaisten tukea ja ohjausta.
Vanhemmat kokivat myds, etta riittdva ohjaus rohkaisi heita osallistumaan lapsen hoi-
toon. (Wei & Roscigno & Swanson 2017.) Aineistosta kavi monesti ilmi, ettd hoitoalan
ammattilaiset kannustivat vanhempia olemaan mahdollisimman lahella lasta seka aut-
toivat ja opastivat erilaisissa hoitotoimissa, kuten lapsen kylvettaminen, ruokkiminen tai
nostaminen. (Wei ym.2017; Simeone ym. 2018; Sjostrom-Strand & Terp 2019.) Aktiivi-
nen vuorovaikutus ammattilaisten kanssa seka oppiminen auttoi vanhempia selvittele-
maan epailyksia mahdollisten ongelmien kasittelemisesta seka parantamaan hoitotaito-
jaan. (Sjostrom-Strand & Terp 2019.) Kahdesta tutkimuksesta ilmeni hoitoalan ammat-
tilaisten kiireettdmyys onnistuneen ohjauksen tekijand. Vanhemmat kertoivat arvosta-

vansa, kun sairaanhoitajat kayttivat aikaa ohjaustilanteessa. (Wei & Wei & Brown &
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Buck & Mill 2018.) Vanhempien kokemusten mukaan, ammattilaisten ystavallisyys
seka aika kuunnella ja vastata kysymyksiin teki hoitotilanteista stressittéman. (Bruce &
Sundin 2012.)

Vanhemmat kertoivat, etta rehellinen ja avoin ohjaus seka tiedonanto helpotti heidan
valmistautumistaan lapsen hoitoon. He kokivat myés, etta terveydenhuollon ammattilai-
set selittivat ja auttoivat ymmartamaan synnynnaisen sydanvian taustaa seka hoito-
vaihtoehtoja. Vanhemmille oli positiivinen kokemus, kun ammattilaiset vastasivat hei-
dan kysymyksiinsa kunnioittavasti ja avasivat 1aaketieteellisia termeja, jotka olivat vie-
raita heille. (Wei ym. 2018.) Lisaksi vanhemmat kertoivat, etta terveydenhuollon am-
mattilaiset ottivat selvaa kysymyksista, joihin eivat osanneet vastata seka palasivat

vastauksien kanssa nopeasti. (Bruce & Sundin 2012.)

Aineistosta oli selkeasti havaittavissa, etta luottamuksellinen hoitosuhde terveyden-
huollon ammattilaisten kanssa lisési vanhempien uskoa tilanteen (lapsen vakava sai-
raus) hallittavuudesta. Vanhemmat kokivat, etta luottamuksellinen hoitosuhde syntyi,
kun he saivat tarkkaa ja selkeaa tietoa terveydenhuollon ammattilaisilta. Ystavalliset
suhteet terveydenhuollon ammattilasiin, yksildllinen hoito, seka riittava tieto olivat van-
hempien turvallisuudentunteen perustana. (Cruz & Aranha & Silva & Pedreira 2021;
Bruce & Sundin 2012.) Monesta tutkimuksesta kavi ilmi vanhempien positiivinen koke-
mus asiantuntevasta hoitosuhteen luomisesta. Eraassa haastattelussa vanhempi ker-
too (Cruz ym. 2021.) etta sai laakariltd kaiken mahdollisen tuen ja ohjauksen. Toisessa
tutkimuksessa vanhempi kertoo: “Pidén todella ldékaristdmme (nimi), hén sai minut
tuntemaan, ettéa tietééa tarkalleen, mité tekee, ja etta pojallani tulee meneméén hyvin”
(Wei ym. 2018).

5.1.2 Ohjauskokemusta heikentavat tekijat vuorovaikutuksessa

Kuviossa 7 on esitelty ohjauskokemusta heikentavien tekijoiden nelja alaluokkaa. Ai-
neistosta kavi ilmi, ettd ohjauskokemusta heikentavana tekijana oli riittamaton tai epa-
asiallinen vuorovaikutus seka tunne siita, etteivat hoitajat ole 1dsna tapaamisissa. Riit-
tamaton vuorovaikutus sai vanhemmat tuntemaan ahdistuneisuutta ja yksinaisyytta.
(Bruce & Sundin 2012.)
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Ohjauskokemusta
heikentavat tekijat
vuorovaikutuksessa

Kokemus ’ Kokemus
terveydenhuollon AT el N e ammattilaisen
e liitttyvan tiedon puutteellisesta = (T
ammattilaisten Ml T epaasiallisesta
epapatevyydesta P ! vuorovaikutuksesta

Kuvio 7. Ylaluokka ohjauskokemusta heikentavat tekijat muodostuvat neljasta alaluokasta

Myds toinen tutkimus vahvisti, etta negatiiviset kokemukset vuorovaikutuksesta tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa aiheuttivat vanhemmille stressia. (Cruz ym. 2021.)
Kokemus saamastaan epdjohdonmukaisesta tiedosta sai vanhemmat epailemaan 1aa-
karin patevyytta. Vanhempi kertoi ” Ldékéri ohjeisti meitd googlettamaan sydénvika-
diagnoosia ja tdmé oli pelottavaa, koska eihén sité tieda, mité kaikkea internetistéa voi
16ytyd” (Sjostrom-Strand & Terp 2019).

Yhdesta tutkimuksesta ilmeni selkeasti vanhempien kokemus terveydenhuollon am-
mattilaisten epapatevyydesta. Vanhemmat kokivat, etta erikoislaakari oli ainoa tervey-
denhuollon ammattilainen, johon he pystyivat luottamaan. He kertoivat myds epaile-
vansa, ettei perusterveydenhuollon ammattilaisilla ollut riittavasti tietoa ja taitoa hoita-
maan synnynnaisia sydanvikoja sairastavia lapsia. Vanhemmat tunsivat turvattomuu-
den tunnetta ammattilaisten epapatevyyden takia ja kokivat, etteivat olisi karsineet nain

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

Kokemus puutteellisesta ohjauksesta oli tekija, joka kavi ilmi monessa tutkimuksessa
(Lee & Koo 2020: 111-112; Simeone ym. 2018: 634; Hwang & Chae 2020:110) Yh-
dessa tutkimuksessa osoitti vanhempi pettymysta kertoessaan tilanteesta, jossa hoita-
jat olivat jattaneet selittdmatta olennaisia asioita, kuten sen mita lapsi saa tai ei saa
tehda hoidon aikana. (Simeone ym. 2018: 634—-635.) Aineistossa kerrottiin myos esi-
merkki tilanteesta, jossa vanhempaa ei ollut otettu mukaan hoitoprosessiin sairaalassa
eika han sen takia tiennyt, miten hanen tulisi kotiolosuhteissa hoitaa lapsen leikkauk-
sen jalkeista haavaa. (Lee & Koo 2020: 111.) Aineistosta ilmeni, etta iso osa vanhem-
mista eivat edes tienneet, millaista ohjausta he tarvitsisivat sairaalasta kotiutumisen jal-
keen ja jopa 83 % tutkimukseen osallistuneista kertoi, etta heilta oli jaanyt kotihoito- oh-
jaus saamatta taysin. Heista, jotka ilmoittivat aiemmin saaneensa ohjausta, oli saanut
sitd padasiassa sairaalan tai vastaavien saatididen verkkosivuilta, blogeista tai verkko-
yhteisoista. (Lee & Koo 2020: 111.)
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Vanhempien ohjauskokemuksista nousi esille riittamaton tiedon saanti lapsen sairau-
teen liittyen. Vanhemmat kokivat usein puutetta ajantasaisesta ja selkeasta tiedosta.
(Sjostrom-Strand & Terp 2019: 15; Simeone ym. 2018: 634; Cruz ym 2022:161; Hwang
& Chae 2020: 110.) Eras vanhempi kertoi tutkimuksessa kokemuksesta, jossa laakari
valtteli vastausten antamista ja keskustelua. (Cruz ym 2022: 162.) Toisaalta nousi
esille my6s kokemus siita, etta hoitajilta saatu tieto oli hyvin yksityiskohtaista, mutta to-
della teknista (Simeone ym. 2018: 634). Vanhemmat kokivat, etta tietamattomyys her-
mostultti, lisasi 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 heidan ohjaustar-
peistansa. Aineistoanalyysin avulla pystyimme jakamaan ohjaustarpeet kolmeen yla-
luokkaan: sosiaaliset ohjauksen tarpeet, psyykkisen ohjauksen tarpeet seka tietopoh-
jaisen ohjauksen tarpeet. Seuraavissa kappaleissa (5.2.1, 5.2.2, 5.2.3) avaamme tar-

kemmin, millaisia kokemuksia vanhemmiilla oli ohjaustarpeistaan.

5.2.1 Sosiaalisen ohjauksen tarpeet

Tuloksista nousi esille vanhempien sosiaalisen ohjauksen tarve, joka voitiin erotella

kahteen alaluokkaan (Kuvio 8).

Tarve tukeen vertaistukiverkoston
luomisessa

Sosiaalisen ohjauksen tarpeet

Tarve olla aktiivisesti mukana
hoidossa

Kuvio 8. Ylaluokka sosiaalisen ohjauksen tarpeet muodostuu kahdesta alaluokasta.

Tutkimusten mukaan vanhemmat tarvitsivat sosiaalista ohjausta ja tukea. (Carlsson &
Mattsson 2022: 145; Hwang & Chae 2020: 111) Muun muassa kavi ilmi tarve ammatti-
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laisten tukeen vertaistukiverkostojen luomisessa. Tutkimuksessa osallistuneet aidit ker-
toivat, etta tarvitsivat lapsen diagnoosin saamisen aikana enemman tietoa vertaistuki-
verkostoista ja toivoivat ammattilaisilta aloitteellisuutta seka aktiivisuutta vertaistukikon-
taktien valittamisessa. Tutkimuksessa kerrottiin myos, ettd ammattilaisilla tulisi olla taito
arvioida vertaistuen tarvetta, kehittaa 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 myds tarve
yksilollistettyyn 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). Tama edellytti, ettd vanhempien tarve saada oh-
jausta ja opastusta on taytetty, kun he hoitavat lasta erittain teknisessa sairaalaympa-
ristdssa. (Wei & Roscigno & Swanson 2017: 169.)

5.2.2 Psyykkisen ohjauksen tarpeet

Vanhempien psyykkisen ohjauksen tarpeet on esitetty Kuviossa 9. Psyykkisen ohjauk-
sen tarpeet pitivat sisallaan tarvetta ammattilaisten henkiseen tukeen seka tarvetta
saada ammattilaisilta ennakoivaa tietoa, jotta voisi pysya henkisesi toiveikkaana lap-
sensa ja perheensa hyvinvoinnin suhteen (Wei & Roscigno & Swanson 2017: 170 ja
10).

Tarve ammattilaisen
henkiseen tukeen

Psyykkisen ohjauksen
tarpeet

Tarve saada ammattilaisilta
ennakoivaa tietoa
pysyakseen toiveikkaana

Kuvio 9. Ylaluokka psyykkisen ohjauksen tarpeet muodostuu kahdesta alaluokasta.

Vanhemmat kertoivat, etta tarvitsivat hoitoalan ammattilaisten rohkaisua, jotta pystyisi-
vat kayttdmaan omia vahvuuksiaan seka sopeutumiskykya selviytyakseen vaikeasta
tilanteesta ja hoitaakseen vanhemmuuteen liittyvia tehtavia sairaalaymparistdssa (Wei
& Roscigno & Swanson 2017: 170). Vanhemmat kokivat, etta tarvitsivat ammattilaisten
positiivista asennetta pystydkseen menemaan lapi vaikeiden hetkien. Lisaksi kavi ilmi
vanhempien tarve saada ammattilaisilta vakuuttelua ja henkista tukea siita, ettei lap-

senne diagnoosi ole heidan syytansa. (Wei ym 2016:157.)
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5.2.3 Tietopohjaisen ohjauksen tarpeet

Vanhempien kokemusten perusteella voitiin erotella nelja erilaista tietopohjaisen oh-

jauksen tarvetta, jotka on esitelty Kuviossa 10.

Kotihoito-ohjauksen
tarve

__ Laakehoidon ohjauksen
tarve

Tietopohjaisen P

ohjauksen tarve —
Tarve saada selkeéaa ja

- konkreetista tietoa

lapsen sairaudesta

Tarve saada
—  ennakoivaa tietoa
paatoksentekoa varten

Kuvio 10. Ylaluokka tietopohjaisen ohjauksen tarve muodostuu neljasta alaluokasta.

Vanhempien tarve saada lisétietoa lapsen sairauden syista ja taustasta, hoidosta seka
voinnista nousi aineistosta esille moneen kertaan. (Lee & Koo 2020:111; Simeone ym
2018:634; Cruz ym 2022:160). Vanhemmat kertoivat, ettd odottivat terveydenhuollon
ammattilaisilta diagnoosin saamisen yhteydessa tietoa siita, mita syita lapsen sairau-
delle on. Saatu tieto ei vastannut vanhempien tarpeita. Vanhemmat toivoivat saavansa
tietoa eri hoitotahoilta ja kokivat, etta vain lastenkardiologilta konsultaatioiden aikana
saatu tieto oli riittavaa. (Cruz ym 2020: 161.) Vanhemman lause: “Halusin uutisia,
enemma@n uutisia” kuvaa hyvin tarvetta olla ajan tasalla lapseen liittyvista asioista. (Si-
meone 2018:634.)

Vanhemmat ilmaisivat tarvetta saada tietoa ja tukea lapsen laékehoitoon liittyen. Oh-
jauksen tarve sisalsi myos sellaisia asioita, jotka eivat suorastaan liittyneet lapsen diag-
noosiin, kuten rokotukset. (Cruz ym 2020:162.) Vanhempi kertoo: “Léékkeistéa, vaiku-
tuksista ja varotoimista? Vauvat voivat saada myds flunssaldékkeits, joten voinko an-
taa vauvalle tiettyé laékettd samaan aikaan flunssaléékityksen kanssa? Olisi hyvé
saada tietoa siitd, mitd laékkeité ei saa yhdistéda, mitké ovat varotoimet ja mitké ovat si-
vuvaikutuksia.” (Lee & Koo 2020:111.)
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Aineistosta ilmeni myds tarve kotihoito-ohjaukselle, joka edella mainitun ladkehoidon
lisdksi piti sisallaan tietoa lapsen tilan heikkenemisen merkeista seka tarkkoja ohjeita
siitd, mita lapsi saa tai ei saa tehda arkielamassa. Tama tieto oli vanhemmille tarke3,
jotta he voisivat pitda parempaa huolta lapsestaan ja elaa turvallisuudentunteessa.
(Cruz ym 2020:163)

Vanhemmat toivoivat myos, etta terveydenhuollon ammattilaisilta saatava tieto olisi en-
nakoivaa ja vaiheittaista, jotta heidan paatoksentekonsa olisi tietoon perustuvaa. Myo6s
tieto lapsen leikkauksen odotettavissa olevista tuloksista oli tarked vanhemmille. Van-
hemmat kokivat, ettd ennakoiva tieto auttoi heitd pysymaan kohtuullisen toiveikkaana

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

6 Pohdinta

6.1 Tulosten tarkastelua

Ohjaustarpeet jakaantuivat aineistomme perusteella sosiaalisen, tietopohjaisen ja
psyykkisen ohjauksen tarpeisiin. MyOnteisesti on koettu kiireettomyytta, luottamukselli-
suutta seka riittavaa informaatiota (Wei ym. 2018: 3—4). Tarkeana pidettiin myds per-
heen osallistamista hoitoon (Bruce & Sundin 2012: 370; Simeone ym. 2018: 634;
Sjostrom-Strand & Terp 2019: 17; Wei & Roscigno & Swanson 2017: 170). Ohjaajan
epapatevyytta, tiedon puutetta, riittdmaton ohjausta ja epaasiallista vuorovaikutusta ko-
ettiin kielteisesti (Cruz ym. 2021). Tiedonsaannin puutteita ilmeni mm. koti- ja 1adke-
hoito-ohjaukseen liittyen (Lee & Koo 2020: 111). Konkreettista informaatiota toivottiin
selkedkielisesti annettuna (Lee & Koo 2020: 111; Wei ym. 2018: 3-4). Ohjauksen anta-
jalta odotettiin myds ennakoivaa tietoa ja henkista tukea (Wei ym. 2018: 3-4). Lisaksi

vanhemmat kokivat merkittdvaa hyotya vertaistuesta (Carlsson & Mattsson 2022: 145).

Samasta aiheesta 16ytyi my6ds huomattavasti vanhempaa tutkimustietoa, joiden tulok-
sien mukaan voidaan paatella, ettd ohjaustarpeet ovat pysyneet lahes samoina kuin ai-
neistomme perusteella. Myds aikaisemmissa tutkimuksissa, kuten Myllyla (1981), Rati-
lainen & Taipale (1982) on korostettu kiireettémyyden, jarjestotydn, vertaistuen, seka
sopeutumisvalmennuskurssien merkitysta (ks. Mansenius 1997: 12). Tiedonsaanti on
ollut ongelmallista mika on aiheuttanut ahdistusta seka sosiaalisia ongelmia (Lawoko

2007: 107-115). Sydansairailla lapsilla on ollut hyvin epatotuudenmukainen kasitys
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omasta sairaudestaan (Veldtman ym. 2000: 396). Myds pitkaaikaissairaiden lasten
vanhemmat ovat kuvanneet, etta ohjaus ja tiedonkulku ovat olleet puutteellista. Oh-
jausta kotielaman haasteisiin liittyen on myés aikaisempien tuloksien mukaan toivottu.
(Mansnerus 1998: 14.)

6.2 Eettisyys ja luotettavuus

Eettisyys toimii koko tutkimustoiminnan pohjana. Aiheesta tulee hankkia hyva tietope-
rusta ja tutkijan taytyy olla aidosti kiinnostunut alastaan. (Kankkunen & Vehvildinen &
Julkunen 2017: 211.) On laadittu tieteellisen kaytanndn Iahtdkohtia, joiden tarkoitus on
ohjata tutkijoita toimimaan eettisesti. Tiedeyhteisén on noudatettava rehellisyytta, huo-
lellisuutta ja tarkkuutta toimintavoissaan. Muiden tutkijoiden laatimia t6ita on arvostet-
tava ja heidan tekemiin toihin viitattava. Tutkimuksen suunnittelun ja toteutuksen ai-
kana kertyneet aineistot raportoidaan ja tallennetaan vaaditulla tavalla. (Tutkimuseetti-
nen neuvottelukunta 2021.) Monia tutkimuseettisia haasteita voi ilmeta kirjoitusty6ta to-
teutettaessa. Plagiointi tarkoittaa tekstin lainaamista viittaamatta asianmukaisesti tai
toisen tutkijan tuloksien hyddyntamista raportissaan uutena tutkimuksena. Kun tutkijalla
ei ole lainkaan aineistoa tuloksien tukena tai tuloksia muutellaan, on kyse tulosten se-
pittdmisesta eli tekaistuista tuloksista. (Kankkunen & Vehvilainen & Julkunen 2017:
224-225.)

Tutkimusetiikka on ohjannut tydskentelyamme koko prosessin ajan. Aihe kiinnostaa
meitd aidosti, koska sairaanhoitajan toimenkuvaan kuuluu oleellisesti ohjausty6 ja tu-
lokset kehittavat meidan ammattitaitoamme alalla. Tiedonhaun kriteerit ovat selkeasti
esitetty ja noudatimme asetettuja kriteereita. Tietoa haettiin sosiaali-, terveys ja ladke-
tieteiden tietokannoista. Katsaukseen valikoitui artikkeleita tieteellisista vertaisarvioi-
dusta julkaisuista, jotka kuuluvat julkaisufoorumin tasoon 1-2. Osa julkaisuista oli uu-
sia, joten ne eivat ole saaneet vield tasoluokitusta, koska arviointiprosessi on kesken.

Kaikki katsauksessa kaytetyt artikkelit on vertaisarvioitu.

Tekstiviitteet ja lahdeluettelo on merkitty huolellisesti jokaisen ryhman jasenten tarkista-
mana. Tydskentelyn tukena on kaytetty myds Turnitin- plagiaatintunnistusjarjestelmaa.
Muiden tutkijoiden toita ei vaheksyta omassa opinnaytetyossamme. Virheiden valtta-
miseksi englanninkieliset tutkimukset on kdannetty sanakirjojen avulla siten, etta jokai-

nen ryhman jasen on ollut suomennoksesta samaa mieltd. Tutkimustuloksien raportoin-
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nissa ei tuloksia ole tulkittu harhaanjohtavasti ja kontekstisidonnaisuus on kuvattu tau-
lukoimalla pelkistyksien alkuperaisilmaisut. Muutamia sekundaarilahteita on kaytetty
tydssa harkitusti asianmukaisilla tekstiviitteilla siten, etta lukija |0ytaa tiedot primaarilah-

teesta.

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tutkimusmenetelman luotettavuutta on kritisoidu sen
subjektiivisuuden ja sattumanvaraisuuden vuoksi. Luotettavuutta voidaan parantaa
koko prosessin lapinakyvalla ja johdonmukaisella etenemisella tutkimuskysymyksesta
johtopaatoksiin. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta lisdavat myds selke-
asti esitetty tutkimuskysymys, kaytetyn aineiston perusteiden kuvaus seka tarkasti eri-
telty tarkoitushakuisuus aineiston valinnassa (Kangasniemi ym 2013: 25.) Holistisella
harhaluulolla tarkoitetaan virhepaatelmaa, jolloin tutkija kuvittelee sokeasti kuvaa-
mansa mallin olevan totuudenmukainen. Laadullista tutkimusta tehdaan usein yksin,
jolloin riski holistiseen harhaluuloon kasvaa. (Kankkunen & Vehvildinen & Julkunen
2017:197.)

Koko opinnaytetydn analyysiprosessin paattelypolku on kuvattu lukijalle ymmarretta-
vasti taulukoita hyddyntaen. Lukija kykenee halutessaan toistamaan prosessin samoilla
tuloksilla. Aineiston keruussa on kaytetty ainoastaan ajantasaista ja relevanttia aineis-
toa luotettavista sosiaali-, terveys-, ja |adketieteen tietokannoista. Sisallon analyysissa
on hyddynnetty ainoastaan primaarilahteita. Tydskentelyn vaiheita on arvioitu saannal-
lisin valiajoin kriittisesti, jotta ryhman jasenten henkildkohtaiset Iahtékohdat ja ennakko-
olettamukset eivat ohjaisi tyoskentelya. Laadullista tutkimusta toteutettiin kolmen henki-

I16n ryhmatyona, jolloin holistisen harhaluulon riski on vahaisempi.

6.3 Johtopaatokset

Vanhemmat kokevat vertaistuen voimaannuttavana, jonka vuoksi hoitohenkilokunnan
tulisi antaa aktiivisesti tietoa myds kolmannen sektorin palveluista. Nykyaikana on ver-
kossa saatavilla paljon erilaista tietoa, ja vanhemmat kokivat tdman aineistomme pe-
rusteella pelottavana (Sjostrom-Strand & Terp 2019: 14). Sen sijaan, ettd vanhempia
ohjataan hankkimaan tietoa tietoverkoista, olisi tarkeda antaa perheelle tiedoksi tark-
koja ja luotettavia verkkolahteitd, joihin voivat halutessaan tutustua. Perheet arvostivat
ajankayttoa ja kysymyksiin vastaamista arkikielella, joten on tarkeaa, etta internetlah-

teet eivat korvaisi suullista ohjausta.

Tulokset viittaavat siihen, etta tiedonantoa tulisi yha kehittaa. Heikkolaatuinen ohjaus

voisi ainakin osin selittda, ettd aikaisemmin sydansairailla lapsilla on ollut huomattavan
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vahan informaatiota omaan sairauteen liittyen. Hoitohenkilbkunnan oma tiedonpuute
voi olla myos yksi selittava tekija epajohdonmukaiselle ohjaukselle. Aineiston perus-
teella olisi hyodyllista kouluttaa henkilokuntaa arkikieliseen ja suulliseen tiedonantoon.
Maailmanlaajuisesta hoitajapulasta huolimatta on myoénteistd huomata, ettd vanhem-

mat ovat saaneet myds kiireetdnta ohjausta.

Tuloksia voidaan hyédyntaa synnynnaisesti sydansairaan lapsen perheen ohjaustyon
kehittamiseksi seka yleisesti ottaen lapsen ja perheen ohjaukseen hoitotydssa. Hoito-
henkildkunnalle on tulosten perusteella mahdollista laatia ohjaukseen liittyvaa koulutus-
materiaalia. Ohjausta tulisi tarkastella seka ohjaajan ettd ohjattavan nakdékulmasta. Tu-
losten perusteella olisi jatkossa hyddyllista tutkia mitd hoitohenkilékunta itse pitaa
haastavana tiedon antamisessa ohjaustydssa, jotta koulutuksien sisallét laaditaan siten
ettd, ne vastaavat paremmin ohjaajien tarpeita. Tuloksien perusteella on mahdollista
laatia myos hoitohenkilokunnalle tarkistuslista, jonka perusteella olisi mahdollista arvi-
oida omaa ohjaustyéta niiden asioiden perusteella, jotka vanhemmat pitavat tulok-

siemme mukaan merkityksellisina.
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Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena oli ku-
vailla vanhempien kokemuksia, kun
heidan lapsellaan on synnynnainen
sydanvika ja talle tehdaan sydan-
leikkaus.

Tutkimuksen tarkoituksena oli sel-
vittda synnynnaista sydanvikaa sai-
rastavien lasten vanhempien oh-
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171 vanhemman
nettikysely analysoi-
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Keskeisimmat tulokset

Tieto lapsen sydanviasta ja tulevasta leikkauk-
sesta on vanhemmille ja koko perheelle erityi-
sen stressaava tilanne, vanhemmat tarvitsevat
tukea terveydenhuollon tiimilta selviytydkseen.

Vain 16,4 % vanhemmista kertoi saaneensa oh-
jausta, kuinka huolehtia sydanvikaisesta lap-
sesta kotiutumisen jalkeen sairaalasta. 97,1 %
vanhemmista toivoi, etta koulutus olisi mahdol-
lista toteuttaa kotona.

Suurin tarve oli saada tietoa sydanvian oireista
lapsella ja kuinka toimia, jos niita esiintyy. Sy-
danvikaisen lapsen kasvun ja kehitykseen liitty-
vaa tietoa toivottiin myds.
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Tutkimuksen tarkoituksena oli ku-
vata vanhempien kokemuksia sai-
raanhoitajien ja |adkarien ominai-
suuksista, jotka osallistuivat heidan
synnynnaista sydanvikaansa sai-
rastavan lapsen hoitoon, kun taméa
oli menossa sydanleikkaukseen.

Tutkimuksen tarkoituksena oli ku-
vata synnynndista sydanvikaa sai-
rastavien lasten vanhempien nake-
myksia terveydenhuollon ammatti-
laisten toiminnasta, kun lapsi sai
diagnoosin ja oli menossa sydan-
leikkaukseen.

Tutkimuksen tarkoituksena oli ku-
vata vanhempien kokemuksia, kun
heidan synnynnaista sydanvi-
kaansa sairastava lapsi siirtyy
teho-osastolle.

Laadullinen kuvai-
leva haastattelutut-
kimus.Tutkimuk-
sessa haastateltiin
10 eri vanhempaa,
yhteensa saatiin 21
haastattelua. Haas-
tateltavien vanhem-
pien lasten iat olivat
10 viikosta 5 vuo-
tiaisiin.

Laadullinen syva-
haastattelututkimus.
Tutkimukseen osal-
listui 13 vanhem-
paa.

Kuvaileva laadulli-
nen haastattelututki-
mus. Tutkimukseen
osallistui 16 van-
hempaa.
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Vanhempien kokemusten mukaan huolehtivien
laakarien ja sairaanhoitajien ominaisuuksia ovat
patevyys, vastuullisuus, epaitsekkyys ja empa-
tia. Huolehtivat [adkarit ja hoitajat eivat vain
hoida sairautta vaan huolehtivat myés tunnepe-
raisista tarpeista ja ottavat potilaan ja perheen
huomioon kokonaisvaltaisesti.

Vanhemmat kokevat terveydenhuollon ammatti-
laisten aidon valittdmisen lapsen hoitoprosessin
aikana, kun nama pyrkivat ymmartamaan heita,
ovat lasna fyysisesti ja henkisesti, auttavat
heitd, tukevat heitd vanhemmuudessa ja luotta-
vat heidan taitoihinsa huolehtia sairaasta lap-
sesta. Terveydenhuollon ammattilaisilla on kor-
vaamaton rooli vanhempien tunnekuormituksen
keventamisessa.

Tuloksissa ilmeni kolme teema: pelko lapsen
menettamisesta, tunne siita, etta kadottaa roo-
linsa vanhempana ja halu saada lisaa tietoa ja
osallistua aktiivisesti hoitoprosessiin.
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Tutkimuksen tarkoituksena oli sel-
vittda vanhempien kokemuksia ela-
masta lapsen kanssa, jolla on diag-
nosoitu synnynnainen sydanvika.

Tutkimuksen tarkoitus on selvittaa
synnynnaista sydanvikaa sairasta-
vien lasten isien kokemuksia.

Tulkitseva laadulli-
nen haastattelututki-
mus. Tutkimukseen
osallistui 9 synnyn-
naista sydanvikaa
sairastavan lapsen
vanhempaa. Lapset
olivat ialtdan 5kk —
11-vuotiaita.

Laadullinen kuvai-
leva tutkimus. Tutki-
mukseen osallistui 9
alle 5-vuotiaiden
lasten isaa.
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Tulosten keskeinen teema oli vanhempien halu
tuntea turvallisuuden tunnetta, kun he elavat
synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen
kanssa. Vanhempien kokemusten mukaan hei-
dan tarkeimmat tarpeensa liittyvat luotettavaan
vuorovaikutukseen terveydenhuollon ammatti-
laisten ja terveydenhuoltojarjestelman kanssa.

Kolme teemaa nousi esille isien kokemuksista:
sydanta sarkeva karsimys, itsekontrolli haasta-
vien tilateiden aikana ja isdna oleminen synnyn-
naista sydanvikaa sairastavalle lapselle. Isien
selviytymisstrategoita oli tutkimuksen mukaan
eldman tasapainottaminen, tilanteen hyvaksy-
mien ja tukiresurssien etsiminen perheelle.
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Tutkimuksen tarkoitus oli valaista
synnynnaistd sydanvikaa sairasta-
vien nuorten vanhempien koke-

muksia tuen merkityksellisyydesta.

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvailla
synnynnaista sydanvikaa sairasta-
vien lasten aitien kokemuksia ver-
taistuesta.

Laadullinen haastat-
telututkimus.

Tutkimuksessa
haastateltiin neljaa
aitia ja kahta isaa,
joiden nuorella lap-
sella on synnynnai-
nen sydanvika.

Laadullinen tutkiva
tutkimus, jossa hyo-
dynnettiin induktiivi-
sista lahestymista-
paa.

Lopullinen otos
koostui 10 aidin yk-
silbhaastattelusta.
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Tulosten mukaan luottamukselliset suhteet ter-
veydenhuollon ammattilaisiin ja tiedon saami-
nen on tarkeinta tukea mitd vanhemmat kaipaa-
vat. Jos vanhemmilla on riittavasti tukea, he voi-
vat myos tukea sairasta lastaan paremmin.

Vertaistukea arvostetaan suuresti, koska se pe-
rustuu keskinaiseen ymmarrykseen ilman tar-
vetta selittaa yksityiskohtaisesti mita haasteita
synnynnaista sydanvikaa sairastavan lapsen ai-
deilla on.

Tutkimuksen aidit kertoivat, etta he tarvitsivat
enemman tietoa vertaistukiverkostoista ja halu-
sivat terveydenhuollon ammattilaisten ohjaavan
heidat vertaistuen piiriin.
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Tutkimuksen tarkoitus oli kuvailla
synnynnaistd sydanvikaa sairasta-
vien lasten vanhempien kokemuk-
sia lapsen sydankirurgisen toimen-
piteen yhteydessa

Laadullinen, kuvai-
leva haastattelutut-
kimus

Otos koostui kah-
desta haastattelusta
13 eri vanhemman
kanssa
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Vanhemmat kokivat tunteiden "vuoristoradan”.
Vaikeinta vanhemmille oli saada lapsen diag-
noosi, luovuttaa lapsi leikkaustiimille ja kdyda
lapsen luona teho-osastolla leikkauksen jal-
keen. Tahan liittyvia stressitekijoita olivat tulos-
ten epavarmuus leikkauksen jalkeen, vanhem-
muuden tunteen hallinnan menetys, lapsen ul-
konako leikkauksen jalkeen, myds teknologia
koettiin pelottavana.
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