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TIIVISTELMA

Suomessa syntyy vuosittain noin 350-550 lasta, jolla on jonkinlainen sydan-
vika. Yleisimmat sydanviat lapsella on rakenteellisia vikoja, jolloin sydanviat
poikkeavat aikuisten sydanongelmista. Vanhempien osallisuus sairaalassa on
tarkeaa, silla se tuo lapselle turvallisuuden tunteen ja mahdollistaa lapsen
osallisuuden sairaalahoitoon paremmin. Lapsen hoitoon koskevissa paatok-
sissa vanhemmat tarvitsevat hoitohenkilokunnalta paljon tukea.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa sydanvikaisten lasten van-
hempien kokemuksia mahdollisuudestaan osallistua lapsensa hoitoon ja paa-
toksen tekoon lapsen ollessa sairaalahoidossa. Opinnaytetydssa haettiin vas-
tauksia siihen, miten vanhemmat kokevat osallisuutensa sydanvikaisen lapsen
hoitoon ja hoitoa koskevaan paatoksentekoon sairaalahoidon aikana. Opin-
naytetyon tavoitteena oli tuottaa toimeksiantajalle uutta tietoa vanhempien ko-
kemuksista lasten sairaalahoidon aikaisesta osallisuudesta, jonka pohjalta
olisi mahdollista kehittda lasten sairaanhoidon opetusta. Opinnaytety6 toteu-
tettiin yhteistydssa Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun kanssa.

Opinnaytetyo toteutettiin kvantitatiivista tutkimusmenetelmaa kayttaen, nain
saatiin ajantasaisin ja kattavin tieto sydanvikaisten lasten vanhemmilta. Kyse-
lyn avulla oli mahdollisuus selvittda, miten vanhemmat kokevat osallisuutensa
oman lapsen hoitoon lapsen ollessa sairaalahoidossa ja miten perhekeskei-
syys talla hetkella toteutuu sairaaloissa. Kyselylomake sisalsi 29 kysymysta
seitsemasta eri teemasta, joihin kuuluivat taustakysymykset, vanhempien
osallistuminen hoitoon ja paatdksen tekoon, vanhempien toiveiden huomioimi-
nen ja perhekeskeisyyden toteutuminen sairaalassa seka perheen ja lapsen
oikeuksien toteutuminen ja vanhempien tyytyvaisyys hoitoon. Kyselylomak-
keeseen vastasi 75 vanhempaa. Kyselylomakkeen suljetut kysymykset analy-
soitiin tilastollisesti, eli laskettiin prosentti- ja frekvenssijakaumat. Avoimet ky-
symykset analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla eli aineistolahtoisesti.

Tulosten perusteella voidaan myos todeta, ettd vanhempien osallisuus oman
lapsen hoitoon seka lapsen hoitoon koskevaan paatoksentekoon ovat yleisesti
ottaen hyvalla tasolla. Vanhemmat toivovat parannuksia yopymismahdolli-
suuksiin, vanhemman ruokailuun, yksityisyyteen ja henkildkunnan vuorovaiku-
tustaitoihin.

Jatkotutkimuksena olisi hyva selvittaa onko sydanvikaisten lasten vanhempien
toiveet ja parannusehdotukset toteutuneet, ja onko perhekeskeisyys sairaa-
lassa pysynyt ennallaan?

Asiasanat: lapsipotilas, vanhemmat, sydanvika, sairaalahoito
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ABSTRACT

In Finland, approximately 350-550 children are born each year with some
form of congenital heart defect. The most common heart defects in children
are structural, which differ from adults’ heart conditions. Parental involvement
in the hospital is important, as it provides a sense of security for the child and
allows for better inclusion in the hospital care process. In decisions regarding
the child's care, parents need a lot of support from healthcare professionals.

The purpose of this thesis was to explore the experiences of parents of chil-
dren with heart defects regarding their opportunities to participate in their
child’s care and decision-making while their child is hospitalized. The thesis
aimed to gather responses to how parents perceive their involvement in their
child’s treatment and in decision-making during hospitalization. The goal was
to provide the commissioning organization with new insights into parents' ex-
periences of participation in their child's hospital care, which could be used to
improve the education of pediatric healthcare professionals. This thesis was
conducted in collaboration with the South-Eastern Finland University of Ap-
plied Sciences.

A quantitative research method was used to carry out the thesis, which pro-
vided the most up-to-date and comprehensive information from the parents of
children with heart defects. The survey aimed to investigate how parents feel
about their involvement in their child's care while hospitalized and how family-
centered care is currently implemented in hospitals. The questionnaire con-
sisted of 29 questions covering seven different themes, including background
questions, parental participation in care and decision-making, consideration of
parents' wishes, the implementation of family-centered care in hospitals, the
realization of families’ and children’s rights, and parental satisfaction with the
care. A total of 75 parents responded to the questionnaire. The closed ques-
tions were analyzed statistically by calculating percentage and frequency dis-
tributions. The open-ended questions were analyzed using inductive content
analysis, meaning the analysis was data-driven.

Based on the results, it can be concluded that parental involvement in their
child’s care and decision-making is generally at a good level. The parents ex-
pressed a desire for improvements in overnight accommodation, meals for
parents, privacy, and the interpersonal communication skills of hospital staff.

As a follow-up study, it would be useful to investigate whether the wishes and
suggestions for improvement from the parents of children with heart defects
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have been implemented and whether family-centered care in the hospital has
remained unchanged.

Keywords: pediatric patient, parents, heart defect, hospitalization
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1 JOHDANTO

Suomessa syntyy vuosittain noin 350-550 sydanvikaista lasta. Yleisimmat sy-
danviat lapsilla ovat rakenteellisia vikoja. Sydanvika voi liittya myds johonkin
laajempaan oireyhtymaan, mutta suurimmalla osalla sydanlapsista ei ole sy-
danvian lisaksi muita rakenteellisia vikoja. Sydanviat voivat olla myo6s perinndl-
lisia. (Sydanlapset ja -aikuiset 2024.) Rakenteelliset sydanviat poikkeavat ai-
kuisten sydanongelmista. Lapsilla esiintyy rakenteellisten sydanvikojen lisaksi
rytmihairioita ja sydanlihaksen sairauksia, mutta ne ovat harvinaisempia lap-
silla kuin aikuisilla. (Terveyskyla 2023b.) Lasten vaikeimpien sydanvikojen
(lasten ja nuorten sydankirurgia, sydamen siirrot ja sydamen katetroinnit) hoito
ja niiden toimenpiteet tehdaan Suomessa keskitetysti Helsingissa Uudessa
Lastensairaalassa. Nykyaan kaikki lasten rakenteelliset sydanviat hoidetaan

tarvittaessa kirurgisesti. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2024.)

Vanhempien osallistuminen lapsen hoitoon on tarkeaa, silla vanhempien tuki
luo lapselle turvallisuutta ja mahdollistaa lapsen osallisuuden sairaalahoitoon
paremmin (Marttila 2013). Lapsella on oikeus vanhempien hoivaan ja lasna-

oloon sairaalahoidon aikana. Lapsen sairaalahoitoa koskevat paatokset tulee
tehda yhteisymmarryksessa vanhempien kanssa etenkin, jos lapsi ei ole itse

kykenevainen paattamaan hoidostaan. (Eunmann 2021; Terveyskyla 2023a.)

Taman opinnaytetydn toimeksiantaja on Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulu (Xamk). Opinnaytetydssa kasitellaan vanhempien kokemuksia oman
lapsen ollessa sairaalahoidossa sydanvian vuoksi. Tassa opinnaytetydssa
vanhemmilla tarkoitetaan lapsen huoltajia ja lapsella tassa opinnaytetyossa
tarkoitetaan 0—16-vuotiaita lapsia seka nuoria. Opinnaytety6sta on rajattu pois

muut lasten sairaudet.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa sydanvikaisten lasten van-
hempien kokemuksia mahdollisuudestaan osallistua lapsensa hoitoon ja paa-
toksentekoon lapsen ollessa sairaalahoidossa. Opinnaytetyon tavoitteena on
tuottaa toimeksiantajalle uutta tietoa vanhempien kokemuksista lasten sairaa-

lahoidon aikaisesta osallisuudesta, jonka pohjalta on mahdollista kehittaa las-
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ten sairaanhoidon opetusta. Tassa opinnaytety0ssa haetaan vastauksia sii-
hen, miten vanhemmat kokevat osallisuutensa sydanvikaisen lapsen hoitoon

ja hoitoa koskevaan paatoksentekoon sairaalahoidon aikana.

2 LASTEN TAVALLISIMMAT SYDANVIAT

2.1 Taustaa lasten synnynnaista sydanvioista

Synnynnaisia sydanvikoja todetaan noin 1 %:lla vastasyntyneista (Terveyskyla
2023c). Nykyaan lievia sydanvikoja todetaan enemman, kun taas vaikeimpien
sydanvikojen esiintyvyys on pysynyt ennallaan (Kaisvuo ym. 2013, 236). Syn-
nynnaisista sydanvioista osa huomataan jo raskauden aikana tai kotiinlahto-
tarkastuksen yhteydessa. Osa synnynnaisista sydanvioista ilmenee kuitenkin
vasta kotiinlahtotarkastuksen jalkeen, silla vastasyntyneen verenkierrossa ta-
pahtuu paljon muutoksia ensimmaisten paivien aikana. (Terveyskyla 2023c.)
Sydan on rakenteeltaan nelilokeroinen ja yksinkertainen ontto lihas, kuitenkin
siind voi ilmeta useampia erilaisia rakennepoikkeavuuksia (Hannuksela ym.
2006, 340). Rakenteelliset sydanviat ovat yleisimpia lasten synnynnaisista sy-

danvioista (Terveyskyla 2023c.)

Sydan kehittyy sikidlle ensimmaisten seitseman raskausviikon aikana. Syda-
men kehittyminen on monimutkainen prosessi, ja jos se jostain syysta hairiin-
tyy, sydamen rakenne voi olla virheellinen. Erityista syyta synnynnaiseen sy-
danvikaan ei tiedeta. Sydanvikojen syntya edesauttavat kuitenkin monet teki-
jat mm. sattuma, aidin raskausaikana kayttamat laakkeet tai aidin raskausai-
kana sairastama vihurirokko. Monissa tapauksissa synnynnaisten sydanviko-

jen syy jaa kuitenkin tuntemattomaksi. (Sydanlapset ja -aikuiset 2024.)

Synnynnaisten sydanvikojen toteaminen ja hoito vaativat erityisosaamista ja
niiden hoito seka leikkaustekniikat kehittyvat jatkuvasti. Lapsen elinaikanaan
tarvitsevien avoleikkausten maara on vahentynyt, silla erityisesti monimutkais-
ten sydanvikojen hoidoissa on yhdistetty avosydankirurginen hoito ja erilaiset

katetritoimenpiteet. (Terveyskyla 2023c.)

Synnynnaisissa sydanvioissa ennuste on yleensa hyva. Valtaosa leikatuista

lapsista tarvitsee kuitenkin seurantaa lapi elaman. Osa sydanvioista saattaa
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parantua kokonaan ilman hoitotoimenpiteita. Lieva sydanvika ei yleensa vai-
kuta lapsen vointiin tai hairitse sydamen toimintaa, talloin vikaa ei edes tar-

vitse korjata (Terveyskyla 2023c.)

2.2 Rakenteelliset sydanviat

Rakenteelliset sydanviat jaotellaan ei-syanoottisiin sydanvikoihin, joita ovat
erilaiset ahtauma- ja oikovirtausviat seka syanoottisiin sydanvikoihin, joita ovat
erilaiset monimutkaiset rakenteelliset viat (Terveyskyla 2023c). Seuraavissa

luvuissa esitellaan tavallisimmat lasten rakenteelliset sydanviat tarkemmin.

2.2.1 Ei-syanoottiset sydanviat

Oikovirtauksella tarkoitetaan veren epanormaalia virtausta sikidaikaisen kana-
van kautta esim. valtimosta laskimoon tai rakenteellisesti ylimaaraisen aukon
kautta esim. sydamen vasemmasta puoliskosta suoraan sydamen oikeaan
puoliskoon (Terveyskirjasto 2016). Oikovirtausviat ovat yleisimpia sydamen
rakennevikoja. Oikovirtausvikoja ovat: eteisvaliseindaaukko (ASD), kammiovali-
seindaukko (VSD) ja syntyman jalkeen avoimeksi jaanyt sikidaikainen oiko-
reitti avoin valtimotiehyt (PDA). (Jalanko 2021; Kaisvuo ym. 2013, 236.) Eteis-
kammiovaliseinan yhteinen aukko (AVSD) on laaja reika eteisseinaman ala-
osasta kammioseinamaan saakka. AVSD:ssa eteiskammiolapat ovat poik-
keavia, silla kolmiliuska- ja hiippalappa ovat kiinni kammioseinaman ylaosassa
ja eteiskammiolapat ovat kasvaneet yhteen. (Raivio & Siimes 2000, 357.)
Sydamen ahtaumavikoihin kuuluvat aorttaldpan ahtaus eli aorttastenoosi (AS)
keuhkovaltimolapan ahtauma eli pulmonaalistenoosi (PS) ja aortan kaaren ah-
tauma eli aorttakoarktaatio (CoA). Molemmissa lappavioissa (AS ja PS) sydan
joutuu tekemaan ylimaaraista tyota. Sydamen lappien toimintaa voidaan seu-
rata 1aakarin kuunnellessa stetoskoopilla tai sydamen ultradanella. Tyypillisin
oire lappaviassa on rasituksessa ilmeneva hengenahdistus ja yleisvoinnin las-
keminen. (Kettunen 2023.)

Aorttalapan ahtaumassa (AS) aorttalappa ei avaudu normaalisti, talléin veren
virtausnopeus kasvaa suuremmaksi. Aorttalapan ahtauma sijaitsee yleensa
aorttalapassa, aortan tyvessa lappatason ylapuolella tai vasemmassa kammi-
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ossa ennen aorttaa. Kun aorttalapassa on ahtauma, sydamesta kuuluu sivu-
aani ja kaulavaltimolta voi tuntea varinan, ellei ahtauma ole aivan lieva. Varina
kaulavaltimossa johtuu veren pyorteisesta virtauksesta. Yleensa ahtauma 10y-
detaan sattumaloydoksena joko sydamesta kuuluneen sivuaanen perusteella
korkeiden verenpaineiden vuoksi koulun terveystarkastuksessa. (Jalanko
2021.) Aorttalapan ahtauma voi olla oireeton jopa vuosikausia. Oireet ilmene-
vat vasta, kun ahtauma on kehittynyt vaikeaksi. Oireet ilmenevat rasituksessa
tulevana ahdistuksena, vasymisena ja rintakipuna. Pitkalle edenneessa ah-

taumassa voi ilmeta myos pyortymista. (Hekkala 2022.)

Keuhkovaltimolapanahtauma eli pulmonaalistenoosi (PS) on epamuodostuma,
joka nostaa sydamen oikean kammion painetta. Tama johtaa oikean kammion
rasittumiseen, silla sen taytyy pumpata verta ahtautuneen lapan kautta korke-
alla paineella keuhkovaltimoon. Ahtauma rajoittaa keuhkovaltimolapan avau-
tumista. Jos keuhkovaltimolapan ahtauma on vaikea-asteinen, tehdaan pallo-
laajennus. Lievat ahtaumat eivat vaadi toimenpiteita. Keuhkovaltimolapan ah-
taumista suurin osa on yleensa oireettomia. (Ilvanoff ym. 2006, 171; Raivio &
Siimes 2000, 375.)

Aortan koarktaatiolla (Coarctatio Aortae) tarkoitetaan aortan paikallista kaven-
tumaa. Aortan kaventumassa veren virtausnopeus kasvaa suureksi, ja pyortei-
sen virtauksen vuoksi sydamesta kuuluu sivuaani. Lapsilla, joilla on aortan
koarktaatio systolinen verenpaine on suurempi ylaraajassa kuin alaraajassa.
Yla- ja alaraajan paine ero mitataan lapselta vuoteella maatessa vaakata-
sossa. Jos epaillaan aortan ahtaumaa, tarvitaan aina tarkempia tutkimuksia ja
yleensa myos ahtauma tarvitsee laajentaa. (Jalanko 2021.) Kohonnut veren-
paine voi johtaa ilman korjausta aivoverenvuotoon tai sydamen toiminnan pet-
tamiseen (lvanoff ym. 2006, 171; Sydanlapset ja -aikuiset 2021). Koarktaa-
tiopotilaat tarvitsevat saanndllisesti verenpaineen seurantaa koko elinikansa.
Potilaat ovat usein oireettomia. Harvoin voi esiintya paansarkya ja alaraajojen
vasymista rasituksessa. Ahtauman ollessa tiukka tai jos sydéamessa on lisavi-
koja, oireita on herkemmin. Talldin koarktaatio voi kehittya vakavaksi sydamen
vajaatoiminnaksi jo muutamassa paivassa tai enintaan viikon ikaisena. (Sy-
danlapset ja -aikuiset 2021.) Aortan koarkaatio hoidetaan kirurgisesti eli leik-

kaamalla. Rekoarktaatio eli uudelleen ahtautuminen on leikkauksen jalkeinen
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myohaisongelma, joka kehittyy noin viidennekselle potilaista. Vaikea rekoark-
taatio hoidetaan laajennuksella pallokatetroinnilla. (Raivio & Siimes 2000,
357.)

2.2.2 Syanoottiset sydanviat

Syanoottisilla sydanvioilla tarkoitetaan monimutkaisia rakenteellisia sydanvi-
koja, jotka aiheuttavat sinisyytta lapsella. Syanoottisille sydanvioille ominaista
on sydamen oikean ja vasemman puolen oikovirtaus, joka johtaa laskimo- ja
valtimoveren taydelliseen sekoittumiseen ja sitd myoden sinisyyteen el

syanoosiin ja kudosten happivajauteen. (Terveyskirjasto 2016.)

Fallot'n tetralogia (TOF) on lapsilla yleisin syanoottinen sydanvika. Suomessa
syntyy vuosittain 20-25 lasta, jolla todetaan Fallot'n tetralogian tyyppinen sy-
damen rakennepoikkeavuus. Fallot’'n tetralogia on sydamen rakennepoik-
keavuuksien yhdistelma, jossa on seuraavat nelja poikkeavuutta: kookas
aukko kammiovaliseinassa, keuhkovaltimon ahdas tyvi, paksuuntuneet oikean
kammion seinamat ja ns. ratsastava aortta, joka tarkoittaa, etta molemmista
kammioista veri tyhjenee aorttaan. (Kaisvuo ym. 2023, 239.) Fallot'n sydan-
vika korjataan leikkauksella alle vuoden ikaisena. Leikkauksen jalkeen lapsen
paranemisennuste on hyva, mutta lapsi tarvitsee sydamen seurantaa lapi ela-

man. (Sydanlapset ja -aikuiset 2021.)

Valtasuonten transpositio (TGA) on lapsilla vaikea synnynnainen syanoottinen
sydanvika. Tassa sydanviassa aortta ja keuhkovaltimo ovat vaihtaneet paik-
kaa eli vasemmasta kammiosta lahtee keuhkovaltimo, ja oikeasta kammiosta
aortta. Rakenteiden paikan vaihto (valtimoidenvaihto leikkaus) voidaan tehda
1-2 viikon iassa. Yleensa leikkaukset onnistuvat ja 90 % lapsista selviytyy
leikkauksesta. Ensihoitona ennen leikkausta valtimotiehyt pidetaan auki suo-
nensisaisella prostaglandiinilla. (Kaisvuo ym. 2023, 240-241.) Sydanvian
omaavat vastasyntyneet ovat tehohoidossa ja he tarvitsevat eteisseptosto-
mian eli eteisten valiseinaan tehtavan aukon paivystyksellisesti (Terveyskyla
2020).

Yhteinen valtimorunko TAC ja PTA ovat harvinaisia rakennevikoja, joissa sy-

damesta lahtee yksi ainoa valtasuoni "truncus”. Rakenneviassa kammioiden
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valiseinassa on aukko, johon molemmat kammiot pumppaavat verensa. Aortta
ja keuhkovaltimo haarautuvat yhteisesta valtimorungosta. Valtasuonesta el
truncuksesta voi lahtea yksi keuhkovaltimorunko tai keuhkovaltimon vasen ja
oikea haara voivat lahted myds erillisina haaroina. (Sydanlapset ja -aikuiset,
2021.)

Vajaakehittynyt sydamen vasen puoli (HLHS) on vaikea synnynnainen
syanoottinen sydanvika, jossa vasemman kammion ja lappien rakenteiden ke-
hitys ovat jo sikidaikana jaanyt vajaaksi. Sydamen vasen puoli ei pysty ollen-
kaan yllapitamaan verenkiertoa. Verenkierto on siis kokonaan oikean kam-
mion varassa eika sydanta pystyta palauttamaan kaksikammioiseksi. Lapselle
voidaan tehda kuitenkin apuleikkauksia, jotka auttavat henkiinjaamisessa.
Useimmat HLHS-tapauksista todetaan nykyaan raskauden aikana ultrada-
nessa, mutta viimeistaan syntyman jalkeen vastasyntyneisyyskaudella. (Ter-
veyskyla 2020.)

Yksikammioinen sydanvika (UVH, univentricular heart) kuuluu syanoottisiin
sydanvikoihin, ja on sydanvikana vaikea. Sydanvika voidaan huomata jo sikio-
kaudella tai syntyman jalkeisen sopeutumisen aikana. Yksikammioista sydan-
vikaa ei voida kokonaan korjata, mutta apuleikkausten avulla voidaan jarjestaa
systeemiverenkierto suoraan kammiosta aorttaan ja keskuslaskimoveri suo-
raan keuhkovaltimoon. Nain potilas voi jaada henkiin. Yksikammioisessa sy-

danviassa hoito on palliatiivista eli oireenmukaista hoitoa. (Terveyskyla 2020.)

2.3 Lasten rytmihairiot

Lapsilla ja aikuisilla esiintyvat rytmihairiot ovat osin samanlaisia. Lasten rytmi-
hairidista suurin osa on verenkierrollisesti hyvin siedettyja ja hyvanlaatuisia.
Tama johtuu siita, etta lasten sydan on toiminnaltaan tavallisesti terve. Vaaral-
lisen rytmihairion mahdollisuus on kuitenkin pidettava mielessa, jos lapsella on
jokin sydansairaus tai hanelle on tehty sydanleikkaus. (Kaisvuo ym. 2013,
241.) Pienen lapsen sydamen keskimaarainen lyontitiheys on 100-125
krt/min, koululaisella 80—90 krt/min ja nuorilla 60—70 krt/min. Lapsen sydamen
lyontitineys vaihtelee yleensa aktiivisuuden mukaan. Lasten kohdalla on kui-
tenkin hyva muistaa, etta syke ei ole normaalitilanteessakaan taysin saannolli-
nen. (Jalanko 2021.)
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Sydamen lisalyonteihin kuuluvat eteis- ja kammioperaiset lisalyonnit, jotka
ovat hyvinkin tavallisia terveilla lapsilla. Usein rytmihairio tulee esiin sattuma-
|I6yddksena. (Kaisvuo ym. 2013, 242.) Yksittaiset lisalyonnit ovat normaaleja ja
vaarattomia. Yksittaisissa lisalydnneissa lapsi tuntee, etta lyonti jaa valiin ja se
aiheuttaa sydamen "muljahtamisen”. Poikkeava lyonti tulee talléin normaalia
aiemmin ja sité seuraava lyonti voimakkaana ja viivastyneena. Sydamen yksit-
taiset lisalyonnit ovat yleensa vaarattomia, mutta jos lisalyonteja tulee sarjoina
ja lapsi valittelee sydantuntemuksia, on syyta hakeutua laakariin. (Jalanko
2021.) Oireettomista, terveista lapsista 15-17 %:lla esiintyy eteis- tai kam-
miolisalyonteja ja ne eivat valttamatta tarvitse hoitoa tai seurantaa. (Terveys-
kyla 2023.)

Lapsuusian tavallisin rytmihairid on eteisperainen tihealyontisyys eli supraven-
trikulaarinen takykardia (SVT), jota esiintyy noin 1-3 lapsella tuhannesta (Ter-
veyskyla 2023). Lapsuusian eteisperaisista tihealyontisyyskohtauksista noin
kolmasosa esiintyy kolmen ensimmaisen elinkuukauden aikana, jolloin siihen
liittyy usein sydamen vajaatoiminta (Kaisvuo ym. 2013, 242). Eteisperaisessa
takykardiassa sydamen syke levossa kiihtyy 200—250 krt/min ja jatkuu yhta
korkeana muutamasta sekunnista useampaan tuntiin (Jalanko 2021). Vasta-
syntyneella ja imevaisikaisella nopea rytmihairio voi olla henkea uhkaava.
Vauvalla SVT:hen liittyy epamaaraiset oireet, kuten huono syéminen, tihenty-
nyt hengitys ja oksentelu, joten sita voi olla myos vaikea tunnistaa. Akuuttihoi-
tona voidaan SVT:hen kokeilla niin sanotusti vagaalisia toimenpiteita, kuten
jaapussi, kylman pyyhkeen laittaminen kasvoille tai rintakehan paalle seka
isomman lapsen kohdalla hengityksen pidatysta. Jatkossa kuitenkin rytmihai-
rion hoitoon aloitetaan estolaakitys, koska rytmihairié voi aiheuttaa sydamen
vajaatoimintaa. (Kaisvuo ym. 2013, 242.) Jos laakitys ei tehoa, ja lapsella
esiintyy tihealyontisyyskohtauksia, voidaan sydan katetrisaatiossa "polttaa”
poikkeava johtorata (Jalanko 2021).

Patologinen sinusbradykardia eli hidaslyontisyys on lapsuusiassa hyvin harvi-
nainen. Hidaslyontisyys liittyy useimmiten synnynnaisten sydanvian korjaus-
leikkauksen jalkitilaan. Tavallisimmat bradykardian oireet ovat vasymys, tajun-
nantason menetys ja rasituksen siedon heikentyminen. (Kaisvuo ym. 2013,
242.) Tarvittaessa voidaan lapselle asentaa tahdistin liiallisen hidaslyontisyy-
den hoidoksi (Terveyskyla 2023).
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Sydamen johtumishairiot liittyvat sydamen sahkoiseen toimintaan. Johtumis-
hairiot jaotellaan kammionsisaisiin (RBBB eli oikeahaarakatkos ja LBBB eli va-
senhaarakatkos), seka eteis-kammiojohtumisen eli AV-johtumisen hairidihin.
(Syvanne 2014.) Kammionsisaiset johtumishairidt voivat olla itsenaisia tai ne
voivat liittya moniin sydansairauksiin. Haarakatkoksissa ja haarakekatkoksissa
on aina jokin sydanfilmi eli ekg-muutos. Ekg:ssa ilmeneva haarakatkos voi olla
vaaraton ja oireeton, mutta sydamen tilanne on hyva tutkia vahintaan ultraaa-
nella. Vaikka ekg-muutos olisi aiheeton, tieto muutoksesta on hyddyllinen
myOhemmin, kun mahdollisia uusia oireita arvioidaan. Eteis-kammiojohtumi-
sen hairiot jaetaan kolmeen ryhmaan vaikeusasteen mukaan. Nama kolme
ovat ensimmaisen asteen AV-katkos, toisen asteen AV-katkos (Mobitz 1 eli
Wenckebach ja Mobitz 2), kolmannen asteen AV-katkos eli totaaliblokki. (Sy-
vanne 2014; Kettunen 2023.)

Ensimmaisessa AV-katkoksessa johtuminen eteisista kammioihin on hidastu-
nut. Tama nakyy ekg:ssa pidentyneena PQ-aikana. Ensimmaisen asteen AV-
katkos ei yleensa aiheuta lapselle oireita, ellei PQ-aika ole todella pitka. Tama
ei yleensa vaadi hoitoa. Potilaan on kuitenkin oltava varovainen johtumista hi-
dastavien laakkeiden kaytossa tai valttaa niita. Toisen asteen AV-katkoksia on
kahta tyyppia (Mobitz 1 eli Wenckebach ja Mobitz 2). Naissa katkoksissa,
kammioihin tarkoitetut eteisheratteet eivat mene perille. Mobitz 1:n johtuminen
eteis-kammiotasolla on hidastunut. Mobitz 1 -katkoksessa ei ole oireita tai se
saattaa aiheuttaa lievan sykkeen epasaanndllisyyden tunteen. Mobitz 2 -eteis-
kammiokatkos on vakavampi ja tama liittyy yleensa sydansairauteen. Hi-
daslyontisyys oireiston vuoksi toisen asteen katkos vaatii tahdistinhoitoa. Kol-
mannen asteen AV-katkos on totaaliblokki, jolloin johtumista ei tapahdu eteis-
ten ja kammioiden valilla ollenkaan. Hoitona on tahdistimen asennus valitto-

masti. (Syvanne 2014.)

Rytmihairididen tutkimisessa tarkeinta on sydamen kuuntelu, potilaan haastat-
telu ja tuntemuksien kysyminen seka ekg eli sydanfilmi, joka olisi hyva saada

rekisterditya rytmihairituntemusten aikana. Synnynnaisten sydanvikojen leik-
kaushoidon jalkeiset rytmihairiot, tahdistin seka harvinaisten perinndllisten ryt-

mihairidsairauksienhoito esimerkiksi monimuotoinen kammiotakykardia
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(CPVT) ja pitka QT-oireyhtyma tutkitaan ja hoidetaan yliopistosairaalassa.
(Terveyskyla 2023.)

2.4 Kardiomyopatia

Kardiomyopatiat eli sydanlihassairaudet ovat harvinaisia lapsilla. Kar-
diomyopatia on usein periytyvia ja taman vuoksi myos sairastuneen lapsen |a-
heiset on hyva tutkia, vaikka he olisivatkin oireettomia. (Kettunen 2024.) Kun
sairaus ilmenee myos muilla suvun jasenilla, sairaudesta voidaan saada mer-
kittavaa tietoa uusien tautitapausten diagnosointia varten. Lapsilla sydanlihas-
sairauksien esiintyvyys vaihtelee ian mukaan. Alle yksivuotiailla esiintyvyys on
8/100 000 ja alle 18-vuotiailla 1/100 000. (Terveyskyla 2020.)

Kardiomyopatioita tunnetaan kolme erilaista tyyppia, joita ovat sydanta pak-
suntava eli hypertrofinen kardiomyopatia, sydanta laajentava eli dilatoiva kar-
diomyopatia ja sydanta jaykistava eli restriktiivinen kardiomyopatia. Dilatoiva
kardiomyopatia on lapsien yleisin kardiomyopatia muoto. Dilatoivassa eli sy-
danta laajentavassa kardiomyopatiassa sydamen pumppauskyky on heikenty-
nyt, koska sydamen vasen kammio on laajentunut huomattavasti. Tama on
my0s yleisin syy lasten sydamen siirtoon. Sydanta laajentavan eli dilatoivan
kardiomyopatian yleisin aiheuttaja lapsella on myokardiitti. Kun sairaus tode-
taan lapsena, noin kolmasosa parantuu. Kolmasosalla sairastuneista oireet
pysyvat ennallaan jopa vuosia ja yksi kolmasosa menehtyisi ilman sydamen
siirtoa. (Kaisvuo ym. 2013, 241; Terveyskyla 2021.)

Hypertrofisessa eli sydanta paksuntavassa kardiomyopatiassa sydamen
pumppaus toiminta heikkenee, kun sydanlihas paksuuntuu. Hypertrofinen kar-
diomyopatia on yleisin syy nuorten sydanperaiseen akkikuolemaan ja se on
myds yleisin perinndllinen sydansairaus. Ennuste hypertrofisessa kar-
diomyopatiassa on vaihteleva ja varhain lapsuudessa todetussa kardiomyopa-
tiassa on usein vaikeampi taudin kuva. (Kaisvuo ym. 2013, 241; Terveyskyla
2021.) Restriktiivisessa eli sydanta jaykistavassa kardiomyopatiassa sydamen
seinama on jaykistynyt, ja sen takia kammiot eivat tayty normaalisti. Restriktii-
vinen kardiomyopatia on harvinaisempi kuin muut kardiomyopatiat. (Kettunen
2024.)
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Kardiomyopatia voivat olla pitkdan oireettomia. Erityisesti imevaisikaisilla sii-
hen voi littya myos jokin yleissairaus tai oireyhtyma. (Terveyskyla 2020.) Ka-
diomyopatiassa ensioireet voivat ilmeta yleisvoinnin laskemisena, leposyk-
keen nousuna, sydamen tykytyksena tai muuna rytmihairidina. Tavallisimmat
oireet kardiomyopatiassa ovat rytmihairiot (eteisvarina tai kammioperainen ryt-
mihairid), hengenahdistus ja syketason nouseminen. (Kettunen 2024.) Kar-
diomyopatiassa oireet voivat olla myds melko samankaltaisia kuin sydamen
vajaatoiminnan oireet. Vajaatoiminnassa oireet ovat hengenahdistus, voimat-
tomuus ja vasymys. Sydamenvajaatoiminnan edetessa esiintyy myos turvo-

tuksia vatsalla seka alaraajoissa. (Hekkala 2018.)

Lasten ja nuorten sydanlihassairauksien diagnosointi ja sairauden alkuvai-
heen hoito tapahtuu yliopistosairaaloissa. Sydanlihassairaudet diagnosoidaan
sydamen ultradanitutkimuksella. Toinen yleinen perustutkimus on sydanfilmi
eli ekg. (Terveyskyla 2020.) Sydanfilmi on kuitenkin usein epanormaali myos
niilla lapsilla, jotka ovat oireettomia. Kardiomyopatia voi myos paljastua sattu-
malta sydanfilmista tai sydankeuhkokuvasta. (Kettunen 2024.) Kardiomyopa-
tian hoitoon kuuluu sydamenvajaatoiminnan ja rytmihairididen vaaran hoitami-
nen. Kardiomyopatiaa hoidetaan Iaakkeilla, tahdistimella ja elintapaohjauk-

sella ja vaikeimmissa tapauksissa sydamensiirrolla. (Hekkala 2018.)

3 VANHEMPIEN OSALLISUUS SAIRAALASSA

Vanhempien osallisuudella sairaala olosuhteissa tarkoitetaan sita, miten van-
hemmat osallistuvat oman lapsen hoitoon sairaalassa ollessa seka sita, miten
perhekeskeisyys nakyy sairaalassa. Lasten oikeuksista sairaalahoidon aikana
on laadittu NOBAB-standardit, joihin kuuluu lapsen oikeus vanhempaan, van-
hempien lasnaolon turvaaminen, vanhempien tiedotus seka yhteispaatokset
vanhempien kanssa. (Eunmann 2021; Terveyskyla 2023.) Lasten oikeuksien
toteutumiseksi henkilokunnalla tulee olla jatkuvaa koulutusta seka mahdolli-
suus lisdkoulutuksiin. Lasten ja nuorten kokemusten seka nakdkulmien kuun-
teleminen on tarkeaa oikeuksien toteutumisen vuoksi ja toimintaa voidaan ke-
hittaa asiakaslahtdisemmaksi. Tarkeinta lapsen oikeuksien toteutumiseksi on
koko organisaation sitoutuminen standardeihin ja niiden toteutumisen jatkuva

arvioiminen. (Ikola-Maki 2018; Eunmann 2021.)
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Pihlaisen (2020) tutkimuksen mukaan perhekeskeisyys toteutuu osastoilla
paaosin hyvin. Perhekeskeisyytta tukee vanhempien mahdollisuus olla osas-
tolla lapsensa luona ymparivuorokauden. Lapsesta erossa oleminen on van-
hemmille usein vaikeaa. Tarkeinta vanhemmille on paasta osallistumaan lap-
sen paivittaisiin hoitoihin seka toimenpiteisiin. Sairaalantilat voivat kuitenkin
vaikuttaa negatiivisesti vanhempien mahdollisuuteen osallistua lapsensa hoi-
toon. (Sirola 2015.) Vahakosken (2023) tutkimuksesta kay ilmi, ettd osa van-

hemmista ovat kokeneet oman roolinsa epaselvaksi lapsensa hoitoon liittyen.

Useissa tutkimuksissa on todettu, etta vanhemmat kokevat perheen kohtaami-
sen, tukemiseen ja vuorovaikutuksen tarkeina. Kaikista tarkeimpana vanhem-
mat kokevat tunteen, etta henkilokunta huolehtii vilpittomasti heidan lapses-
taan. (Ala-Karvia 2017.) Useimmiten vanhemmat ovat olleet tyytyvaisia lapsen
saamaan hoitoon. Turvallisuudentunne ja kuulluksi tuleminen tuovat vanhem-
mille positiivisen kokemuksen lapsen ollessa sairaalassa. Jannitys, epausko ja
pelko voivat kuitenkin olla vahvasti lasna vanhempien elamassa lapsen sai-
rauden vuoksi. (Vahakoski 2023.)

Vahakoski (2023) tuo tutkimuksessaan esille, ettd suurimmaksi osaksi van-
hemmilla on positiivisia kokemuksia oman lapsensa sairaalahoidosta. Van-
hemmille on tarkeaa henkilokunnan ystavallisyys ja lasnaolo seka ammatti-
mainen tyoote oman lapsen kohtaamisessa. Vanhemmat ovat kokeneet, etta
lapsi on saanut avun nopeasti ja etta hoitopaatokset ovat sujuneet nopeasti.
Lapsen ollessa sairaalahoidossa, vanhemmat ovat kokeneet sairaalantilat

viihtyisaksi ja lapsella on ollut riittavasti ajanvietetta.

Vanhemmilla on halua osallistua ainakin osittain lapsen hoitoa koskevien paa-
toksentekoon. Vanhemmat haluavat saada enemman tietoa, mutta he eivat
valttamatta kuitenkaan osaa vaatia sita. Vanhemmat tarvitsevat paljon tukea
hoitohenkilokunnalta paatdksien teossa. Aikaisemmat kokemukset lapsen sai-
raalahoidosta vaikuttavat vanhempien haluun ja kykyyn osallistua lapsen hoi-
toon koskevaan paatoksentekoon. Vanhemmat eivat aina osaa arvostaa itse-
aan, eivatka tunnista omaa arvoaan lapsen lahiomaisena. Vanhemmat saatta-
vat myos kokea epavarmuutta siita, mita hoitajat ja laakarit vaativat heilta lap-
sen hoitoon osallistumisessa ja hoidon paatoksenteossa. (Sorsa 2014; Sirola
2015.)
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Tutkimuksissa on selvitetty myods vanhempien osallisuutta kotiutumiseen liitty-
vissa asioissa. Kun kotiutuksen aika tulee, perhekeskeisyytta tukee hyvin
suunniteltu kotiutuminen. Turvallinen ja ajoissa suunniteltu kotiutuminen on
perheille ja henkilokunnalle tarkeaa. Tutkimuksissa on tullut esille, etta van-
hemmat pitavat tarkeina selkeista kotihoito-ohjeita ja asioiden lapikaymista.
(Pihlainen 2020; Vahakoski 2023.)

Tuovisen (2015) tutkimuksessa ilmeni, ettd vanhempien ja nuorten tietotaso
on melko huonolla tasolla synnynnaisesti sydanvikaisten lasten hoitoon ja sai-
rauteen liittyvissa asioissa. Tutkimuksessa korostetaan, etta tarvitaan viela jat-
kotutkimusta ja tulisi koota laajempi aineisto ja selvittaa, millainen tietamys
lapsella ja lapsen vanhemmilla on sydanviasta ja sen hoitoon liittyvista asi-

oista.

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda sydanvikaisten lasten van-

hempien kokemuksia mahdollisuudestaan osallistua lapsensa hoitoon ja paa-
toksen tekoon lapsen ollessa sairaalahoidossa. Opinnaytetydn tavoitteena on
tuottaa toimeksiantajalle uutta tietoa vanhempien kokemuksista lasten sairaa-
lahoidon aikaisesta osallisuudesta, jonka pohjalta on mahdollista kehittaa las-
ten sairaanhoidon opetusta. Tassa opinnaytetydssa haetaan vastauksia seu-

raaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Miten vanhemmat kokevat osallisuutensa sydanvikaisen lapsen hoitoon
sairaalahoidon aikana?

2. Miten vanhemmat kokevat mahdollisuutensa osallistua sydanvikaisen
lapsen hoidon paatoksentekoon sairaalahoidon aikana?
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5 TUTKIMUSMENETELMA

5.1 Maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimus

Tama opinnaytetyo toteutetaan maarallista eli kvantitatiivista tutkimusmenetel-
maa kayttaen. Vilkan (2007) mukaan maarallinen tutkimus on tiedonkeruume-
netelma, joka antaa kuvauksen muuttujien eli tutkimuksessa mitattavien omi-
naisuuksien valisista suhteista ja eroista. Kanasen (2011) mukaan kvantitatii-
visen tutkimusmenetelman ideana on kysya pienelta joukolta asianomaisten
kokemuksia ja ajatuksia seka vetaa tasta yleistavat johtopaatokset. Kvantitatii-
vinen tutkimusmenetelma soveltuu tiedonkeruumenetelmaksi, kun tutkittavia
on useita ja he ovat maantieteellisesti hajallaan. Menetelmaa kaytetaan myos
hyvin henkilokohtaisten asioiden tutkimiseen, koska yksittaista vastaajaa ei voi
tunnistaa suuresta vastaajajoukosta. Kvantitatiivisen tutkimuksen ongelmana
voi kuitenkin tulla esiin pieni vastaajamaara, joka vaikuttaa tulosten luotetta-

vuuteen ja yleistettavyyteen. (Vilkka 2007, 28.)

Kyselysta kaytetaan nimitysta survey-tutkimus, ja tama viittaa siihen, etta ky-
sely on vakioitu. Vakioiminen tarkoittaa, etta kaikilta kyselyyn osallistuvilta ky-
sytaan tasmalleen samat kysymykset tdsmalleen samalla tavalla. (Hirsjarvi
ym. 2005, 182; Vilkka 2021, 94.) Kyselylomakkeen vastaaja lukee kysymykset
ja vastaa kysymyksiin kirjallisesti (Vilkka 2021, 94). Lomakkeen ulkonaké6n
kannattaa panostaa. Hyvin suunniteltu ja ulkonaodltaan esteettinen lomake on
vastaajallekin miellyttavampi, jos lomake on painvastainen, kyselyyn saattaa

jaada vastaamatta. (Kananen 2011, 44.)

Tahan opinnaytetyon valittiin kvantitatiivinen tutkimusmenetelma, koska sen
avulla saadaan ajantasaisin ja kattava tieto sydanvikaisten lasten vanhem-
milta. Aineisto keratédan kyselylomakkeella. Kyselyn avulla on mahdollista sel-
vittaa, miten vanhemmat kokevat osallisuutensa oman lapsen hoitoon ja oman
lapsen hoitoa koskevaan paatoksen tekoon, seka miten perhekeskeisyys talla
hetkella toteutuu sairaaloissa. Kyselyn avulla on mahdollisuus tavoittaa suuri
tutkimusjoukko, joka on maantieteellisesti laajalla alueella, silla lasten sydanvi-

kojen hoito on pitkalle keskitettya Suomessa.
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5.2 Kyselylomake

Kyselylomake on yleisin maarallisessa tutkimusmenetelmassa kaytetty aineis-
tonkeruu menetelma. Kyselylomake on hyva keino selvittaa ja tarkastella tie-
toja seka inmisten kokemuksia ja kerata ajantasaista tietoa. Kyselylomak-
keella tutkija esittaa vastaajille kysymyksia lomakkeen valityksella. Kyselylo-
make on mittausvaline, joka soveltuu mielipidetiedusteluun, katukyselyyn, so-
veltuvuustesteihin tai palautemittauksiin. (Vehkalahti 2014, 11.) Tutkimuksen
aineisto voidaan kerata joko kirjallisesti perinteisella lomakkeella tai nykyisin
yha useammin sahkoisella kyselylomakkeella. Kyselylomakkeen hyva puoli on

se, ettd vastaajat voivat osallistua tutkimukseen anonyymisti (Vilkka 2021, 94).

Kyselylomaketta laatiessa kysymykset kootaan tutkimuskohteen mukaisesti eli
otetaan huomioon tutkimuksen tavoitteet (Valli 2015, 43). Tassa opinnayte-
tydssa kyselylomakkeen laatiminen aloitettiin lukemalla aiempia tutkimuksia
aiheesta, aiempien tutkimusten pohjalta laadittiin muuttujaluetteloon teemat ja
teemojen pohjalta kysymykset kyselylomakkeeseen. Muuttujaluettelo on nah-
tavissa liitteessa 3. Kyselylomaketta laatiessa jokainen osa-alue teemoiteltiin
erikseen. Nain saadaan kyselyyn vastaajien omat mielipiteet ja kokemukset

parhaiten esille selkeasti.

Kyselylomake sisalsi 29 kysymysta seitsemasta eri teemasta, jotka olivat taus-
takysymykset, vanhempien osallistuminen hoitoon ja paatéksen tekoon, van-
hempien toiveiden huomioiminen ja perhekeskeisyyden toteutuminen sairaa-
lassa seka perheen ja lapsen oikeuksien toteutuminen ja tyytyvaisyys hoitoon.
Lomakkeella haettiin vastaukset tutkimuskysymyksiin. Kysymykset olivat mo-
nivalintakysymyksia seka kylla- ja ei-vaittamia. Taustakysymyksia oli lomak-
keessa yhdeksan. Osittain avoimia kysymyksia oli kuusi ja avoimia kysymyk-
sia kaksi. Suljettuja kysymyksia lomakkeella oli kaksitoista. Avoimiin kysymyk-
siin vastaaja sai kirjoittaa omin sanoin, suljettuihin kysymyksiin oli valmiina

vastausvaihtoehdot.
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5.3 Aineiston keruu

Opinnaytetyon aineisto on keratty sahkoisella kyselylomakkeella, joka on laa-
dittu Webropol-ohjelmalla. Verkossa tehtavien kyselyiden vahvuutena on no-
pea vastaaminen, kun tavoitetaan nopeasti myos useita henkilita (Valli 2015,
27). Kyselyn ajoitus kannattaa suunnitella hyvin, jotta tutkimuksen vastauspro-
sentti ei jaisi sen vuoksi liian alhaiseksi. Kyselylomakkeessa on riski, etta vas-
tausprosentti jaa liilan alhaiseksi eli tapahtuu tutkimusaineiston kato. (Vilkka
2021, 94.)

Ennen kyselylomakkeen lahettamista kyselylomakkeelle laadittiin saatekirje
(Liite 3). Saatekirje on kyselylomakkeen paasivu. Saatekirje kertoo vastaajille
tutkimuksen perustiedot esimerkiksi, mita tutkimuksella haetaan, kuka tutki-
muksen tekee ja mihin tutkimustuloksia kaytetaan. Tutkimuksen saatekirjeen
perusteella tutkittava voi tehda paatoksen kyselyyn osallistumisesta. (Vilkka,
2007, 80; Vehkalahti 2014, 47.) Saatekirjeessa kerrottiin tutkimuksen esitiedot
ja miksi kysely tehdaan. Tutkimuslupaa ei tassa tutkimuksessa tarvittu, koska
jokainen suljetussa Facebook-ryhmassa linkin saanut saa tehda itse paatok-
sen kyselyyn vastaamisesta. Ennen varsinaisen aineiston keraamista tulee
kaytettavalle kyselylomakkeelle tehda esitestaus, koska lomakkeen virheita ei
voi korjata enda varsinaisen aineiston keraamisen jalkeen (Vilkka 2007, 78).
Esitestausta varten kyselylomake annettiin luettavaksi kolmelle vanhemmalle.
Vanhemmat kommentoivat lomaketta positiivisesti lukemisen jalkeen. Lomak-

keelle ei tullut muutoksia esitestauksen jalkeen.

Aineisto kerattiin syksylla 2024. Aineiston perusjoukko oli suljetun "sydanlas-
ten vanhemmat” Facebook-ryhman jasenet. Sahkoisen kyselylomakkeen linkki
lahetettiin kyseisen ryhman yllapitajalle, joka julkaisi sen ryhmassa. Kyselylo-
makkeen vastaamiseen annettiin aikaa kuusi viikkoa. Vastauksia kyselyyn
saatiin 75. Talla vastaajamaaralla koettiin saadun riittavan kattava aineisto, ja

nain ollen uusintakyselya ei koettu tarpeelliseksi.
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5.4 Aineiston analyysi

Maarallisessa tutkimuksessa tutkittavia asioita kuvaillaan numeroiden avulla.
Tukija saa tiedon numeroina ja han esittaa tulokset numeerisesti. Kyselylo-
makkeen suljetut kysymykset on analysoitu frekvenssi- ja prosenttijakaumina.
Prosenttijakaumasta kay ilmi yksityiskohtainen ja tarvittavan laaja numerotieto,
kun taas frekvenssijakaumalla tuodaan ilmi jonkin ryhman, luokan tai aineiston
vastaajien lukumaara. (Vilkka 2007, 14, 136-137.)

Kyselylomakkeen suljetut kysymykset analysoitiin tilastollisesti, eli laskettiin
prosentti- ja frekvenssijakaumat. Avoimet kysymykset on analysoitu induktiivi-
sella sisallonanalyysilla eli aineistolahtoisesti. Avoimien kysymyksien alkupe-
raiset ilmaukset pelkistettiin, jonka jalkeen teimme ala seka ylakategoriat (Liite
5 ja 6). Aineistolahtdista sisallonanalyysia ohjaa tutkimuksen avulla saatu ai-
neisto. Saadusta aineistosta tuodaan esiin keskeisimmat asiat, riippuen siita,
miten ne suhteutuvat aiempiin samanlaisiin tutkimuksiin. (Leinonen 2018.)
Avoimissa kysymyksissa vastaaja voi kirjoittaa sanallisen vastauksen, siina ei
ole vastausvaihtoehtoja (Vilkka 2007, 62).

6 TULOKSET

Kyselyn julkistettua sydanlasten vanhemmat Facebook-ryhmassa, oli vastaa-
jilla aikaa vastata kyselyyn 6 viikkoa. Kyselyyn vastasi maaraajassa 75 van-
hempaa. Kartoitimme yhdeksalla kysymyksella ensin vastaajien taustatietoja.
Kyselyyn vastanneista suurin osa (n = 73) oli aiteja. Kyselyyn vastanneiden

lapset olivat ialtaan 3 kk—24-vuotiaita.

Kaksiviidesosaa kyselyyn vastanneista perheista oli ollut lapsensa kanssa en-
simmaista kertaa sairaalassa. Viidesosalla kyselyyn osallistuneista perheista
lapsi oli ollut sairaalassa kahdesti ja viidesosa perheista oli ollut sairaalassa
useammin kuin 5 kertaa (kuva 1).
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Enemman kuin 5

Kuva 1. Prosenttijakauma kysymykseen, kuinka monta hoitojaksoa lapsellanne on ollut osas-
tolla sydanvikaan liittyen

Taustakysymyksissa vanhempia pyydettiin kertomaan, kuinka pitkia hoitojak-
soja lapsella oli ollut. Eniten vastauksia hoitojakson pituudelle tuli alle yhden
viikon, kaksi viikkoa ja yhden viikon. Kysymyksessa vanhemmat pystyivat vas-

taamaan useamman eri vaihtoehdon (kuva 2).
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Alle 1 vilkko

1 viikko

2 viikkoa

3 viikkoa

4 viikkoa

Enemman kuin 4 viikkoa

Kuva 2. Prosenttijakauma kysymykseen, kuinka pitkia hoitojaksoja lapsella on ollut sydanvi-
kaan liittyen

Suurin osa vanhemmista vastasi lapsen olleen hoidossa joko vuode- ja teho-
osastolla tai poliklinikalla. Tassa kysymyksessa vanhempi sai valita useam-
man vaihtoehdon, jonka vuoksi prosenttijakauma voi vaihdella (kuva 3). Kysy-
myksessa oli myos avoin vastausvaihtoehto ja vanhemmat saivat kertoa
missa muualla lasta oli hoidettu. Avoimessa kysymyksessa vanhemmat kertoi-
vat, etta lasta oli hoidettu myos leikkaussalissa, infektio-osastolla ja paivakirur-

gian osastolla (Kuva 3).
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Kuva 3. Prosenttijakauma kysymykseen, millaisessa yksikdssa lastanne on hoidettu. -Voit va-
lita useamman vaihtoehdon

Seuraavaksi kyselylomakkeessa vanhemmilta kysyttiin, oliko heidan lastaan
nukutettu sydanvikaan liittyvaa tutkimusta tai toimenpidetta varten. Jos van-
hemmat vastasivat ei, vanhempi siirtyi automaattisesti seuraavaan teemaan.
Suurin osa kyselyyn vastanneiden vanhempien lapsista (n = 69) oli nukutettu

sydanvikaan liittyvaa tutkimusta tai toimenpidetta varten (kuva 4).

Kyla

i, jos vastaat e simyt kysymykseen 10

Kuva 4. Prosenttijiakauma kysymykseen, onko lastanne nukutettu sydanvikaan liittyvaa tutki-
musta tai toimenpidetta varten

Kyselyssa selvitettiin myos, oliko kyselyyn vastanneiden vanhempien lapsi ol-
lut leikkauksessa sydanvian takia ja miten leikkausosastolla vanhemmat oli
otettu mukaan lapsen hoitoon. Yhdeksan kymmenesta lapsesta (n = 62) oli ol-
lut leikkauksessa sydanvian takia. Noin kolme neljasosaa kyselyyn vastan-
neista vanhemmista oli saanut olla lapsensa luona, kunnes lapsi nukahtaa
(kuva 5).

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
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Kuva 5. Prosenttijakauma kysymykseen, onko vanhempi saanut olla lapsensa luona, kunnes
lapsi nukahtaa
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Seuraavaksi vanhempia pyydettiin kertomaan, oliko he saaneet olla lapsensa
luona heraamossa oloaikana. Lahes kaksi kolmasosaa vanhemmista ei ollut

saanut olla lapsensa luona heraamdssa (kuva 6.).
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Kuva 6. Prosenttijakauma kysymykseen, onko vanhempi saanut olla lapsensa luona heraa-
mossa

Taustakysymyksien jalkeen seuraavassa teemassa selvitettiin vanhempien
hoitoon osallistumisen mahdollisuutta sairaalassa ollessa. Suurin osa per-
heista (n = 65) arvioivat saaneensa osallistua oman lapsen hoitoon riittavasti
(kuva 7).

Rittavasti
Jonkin verran

Liian vanan

Kuva 7. Prosenttijakauma kysymykseen, onko vanhempi saanut osallistua lapsensa hoitoon
sairaalassa

Seuraavaksi kyselyssa vanhempaa pyydettiin arvioimaan, oliko hanella mah-
dollisuus olla lapsensa luona erilaisten toimenpiteiden aikana. Kaksi viides-

osaa vanhemmista kertoi saaneensa olla aina lapsensa luona toimenpiteiden
ajan, kun taas noin puolet vanhemmista olivat saaneet olla lapsen luona jos-

kus toimenpiteiden ajan (kuva 8).

Aina

Joskus

En koskaan

Kuva 8. Prosenttijakauma kysymykseen, onko vanhempi saanut olla lapsensa luona toimenpi-
teiden ajan esim. kanylointi, nenamahaletkun laitto, limaimut
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Taman jalkeen kyselyssa selvitettiin, oliko vanhempi voinut olla lapsensa

luona erilaisten tutkimusten aikana. Seitseman kymmenesta vanhemmasta oli
saanut olla aina lapsen luona erilaisten tutkimusten ajan, kun taas hieman alle
kolmannes vanhemmista arvioi saaneensa olla joskus tai ei koskaan lapsensa

luona tutkimusten ajan (kuva 9).

Aina
Joskus

En koskaan

Kuva 9. Prosenttijakauma kysymykseen, onko vanhempi saanut olla lapsensa luona tutkimus-
ten ajan esim. rontgen, ultradanitutkimus

Vanhempia pyydettiin myds arvioimaan, kuinka paljon he olivat saaneet tietoa
lapsen hoitoon liittyen lapsen kanssa sairaalassa ollessa. Vanhemmista mel-
kein nelja viidesosaa (77 %) oli saanut riittavasti tietoa lapsen hoitoon liittyen,
kun taas loput vanhemmista kokivat saaneensa jonkin verran (16 %) tai liian
vahan (7 %).

Kyselyssa vanhempia pyydettiin antamaan arvioin sairaalan fyysisesta ympa-
ristdsta ja miten se mahdollisti heidan hoitoonsa osallistumisen. Lahes kolme
neljasta vanhemmasta (n = 73) oli tdysin samaa tai osittain samaa mielta, etta

sairaaloiden tilat ovat olleet hoitomyonteisia.

Seuraavassa teemassa selvitettiin vanhempien osallistumista lapsen hoitoon
littyvaan paatoksentekoon. Melkein seitseman kymmenesta (69 %) vanhem-
masta oli mielestaan saanut osallistua lapsen hoitoon koskevaan paatoksen-
tekoon riittavasti, kun taas noin kolme kymmenesta (28 %) vastaajasta oli mie-
lestdan saanut osallistua paatdksentekoon jonkin verran. Tassa kysymyk-
sessa oli myOs avoin vastausvaihtoehto, jossa vanhempi sai kertoa minkalai-
sessa tilanteessa hanen mielipidettansa paatoksenteon suhteen ei ollut otettu

huomioon. Kaksi vanhempaa kuvaa avoimessa kysymyksessa tilannetta nain:

”...Imetysta ei tuettu hoitajien osalta, edes kun hoitava laakari ol

antanut luvan imetykseen.”
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”...Tilanteissa ei ole kerrottu vaihtoehdoista.”

Seuraavassa kysymyksessa vanhempaa pyydettiin arvioimaan, miten hyvin
han kokee tulleensa kuulluksi lapsensa hoitoa koskevassa paatoksenteossa.
Vahan yli seitseman kymmenesta (77 %) vanhemmasta koki tulleensa kuul-
luksi riittvasti lapseen koskevassa paatoksenteossa, kun taas kaksi viides-

osaa (22 %) oli tullut kuulluksi jonkin verran.

Seuraavassa teemassa selvitettiin vanhempien toiveiden toteutumista lapsen
hoitoon. Hieman yli puolet vanhemmista (64 %) vastasi, etta heidan toiveensa
lapsen hoidosta oli otettu huomioon aina. Kolmasosa (36 %) vanhemmista

kertoi, etta heidan toiveensa lapsen hoitoon oli otettu huomioon joskus.

Kyselyssa vanhempia pyydettiin arvioimaan, miten hyvin heidan toiveensa sai-
raalan tiloista oli otettu huomioon. Vahan yli puolet (51 %) vanhemmista koki,
etta toiveet sairaalan tiloista muun muassa perhehuone, leikkipaikka, vanhem-
pien tilat olivat toteutuneet aina, kun taas vahan alle puolet (47 %) vanhem-
mista koki, etta toiveet sairaalantiloista olivat toteutuneet joskus. Yksi van-
hempi oli vastannut, etta toiveet sairaalan tiloista eivat olleet toteutuneet kos-
kaan (1 %).

Seuraavassa teemassa selvitettiin vanhempien mielipidetta siita, miten perhe-
keskeisyys oli heidan mielestaan toteutunut sairaalassa. Noin kaksi kolmas-
osaa vastaajista koki, etta perhekeskeisyys oli toteutunut lapsen sairaalassa

olon aikana riittavasti (kuva 10).

Riittavasti

Jonkinverran

Liian véhan

Kuva 10. Prosenttijakauma kysymykseen, onko perhekeskeisyys toteutunut lapsen ollessa
sairaalahoidossa
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Seuraava kysymys oli osittain suljettu, missa oli mahdollisuus my6s avoimeen
vastausvaihtoehtoon. Kysymyksessa kysyttiin, onko vanhempi saanut pereh-
dytysta lapsen hoitoon liittyvissa hoitotoimissa. Jos vanhemmat olivat saaneet
perehdytysta, he saivat avoimessa kysymyksessa kertoa, millaista perehdy-
tysta he olivat saaneet. Seitseman kymmenesta vanhemmasta oli mielestaan
saanut riittavasti perehdytysta lapsensa hoitoon liittyen, kun taas lahes kol-
masosa vanhemmista koki saaneensa perehdytysta lapsensa hoitoon liittyen
jonkin verran tai liian vahan (kuva 11). Avoimessa kysymyksessa vanhemmat
kertoivat saaneensa perehdytysta muun muassa vauvan oikeanlaiseen nosta-
miseen ja liikuttelemiseen, opastusta nenamahaletkun kayttoon ja laakkeiden

antoon.

Riittavasti

Jonkin verran

Liian vahan

Jos olet saanut, millaista se on ollut

Kuva 11. Prosenttijakauma kysymykseen, onko vanhempi saanut perehdytysta lapsen hoitoon
liittyvissa hoitotoimissa

Seuraava kysymys oli osittain suljettu, ja siina oli mahdollisuus myoés avoi-
meen vastausvaihtoehtoon. Kysymyksessa kysyttiin, onko vanhempi saanut
hoitohenkilokunnalta tukea lapsen perushoitoon. Seitseman kymmenesta van-
hemmasta koki saaneensa tukea riittavasti, kun taas lahes kolmasosa van-
hemmista koki saaneensa tukea jonkin verran tai liian vahan (kuva 12). Avoi-
messa vastauksessa vanhemmat kertoivat saaneensa tukea mm. lapsensa
ruokintaan nesterajoituksen aikana, aidinmaidonkorvikkeen kayttamiseen,
vastasyntyneen vaipanvaihtoon ja kylvetykseen. Vanhemmat toivat avoimessa
kysymyksessa esille myds, etta ohjeiden anto ja pyyntoihin vastaaminen oli ol-
lut vahaista seka hoitajien kiire nakyi potilastilanteissa.
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Jos olet saanut, millaista se on ollut?

Kuva 12. Prosenttijakauma kysymykseen, onko vanhempi saanut tukea hoitohenkilékunnalta
lapsen perushoitoon liittyen

Seuraavaksi vanhempia pyydettiin arvioimaan, kuinka paljon he ovat saaneet
tukea lapsen hoitoon liittyvissa asioissa. Yli puolet vanhemmista (64 %) kertoi
saaneensa tukea hoitohenkilokunnalta lapsen hoitoon liittyvissa asioissa riitta-
vasti, kun taas kolme (30 %) vanhemmista oli saanut tukea jonkin verran.
Vanhemmista (n = 5) vastasi saaneensa liilan vahan tukea. Kysymyksessa oli
my0s avoin vastausvaihtoehto, jos vanhempi vastasi saaneensa lilan vahan
tukea, hanelld oli mahdollisuus kertoa, etta minkalaista tukea han olisi kaivan-
nut tai mika oli ollut puutteellista. Avoimessa vastauksessa vanhemmat toivat
esille, etta hoitajilla oli kiire ja, etta he olisivat halunneet lisaa ohjausta mm.
lapsen kasittelemiseen ja syliin nostamiseen, kun lapsi oli seurantamonito-
reissa kiinni. Hoitajat eivat talldin olleet auttaneet eika vanhemmat olleet us-
kaltaneet nostaa lasta itse. Vanhemmat kertoivat myos, etta eivat olleet saa-
neet aina hoitajilta apua ja kokivat imetyksen haasteelliseksi. Muutama van-
hempi kertoi, ettda ensimmainen imetyskerta toteutui monen hengen huo-
neessa eika yksityisyytta ollut. Eras vanhempi kertoi, ettd ensimmainen imetys
toteutui vasta kahden viikon ikaisena, kyseessa oli ensimmainen lapsi. Muu-
tama vastaaja kertoi, etta lapsi vain itki ja vanhempi oli neuvoton, kun hoitaja

ei jaanyt opastamaan.

Kyselyssa selvitettiin myos, onko sairaala tarjonnut ruoan vanhemmalle lap-
sen ollessa sairaalahoidossa. Melkein kaikki vanhemmista (91 %) vastasivat,
ettei heille ole tarjottu lamminta ruokaa. Melkein yksi kymmenesta (9 %) van-

hemmasta kertoi saaneensa lampiman ruoan lapsen ollessa sairaalahoidossa.

Seuraavassa teemassa selvitettiin lasten oikeuksien toteutumisesta lapsen ol-

lessa sairaalahoidossa. Melkein kaikki vanhemmista (93 %) vastasi, etteivat
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tunne Nobab-standardeja lapsen oikeuksiin liittyen. Vanhemmista (n = 5) il-
moitti tuntevansa Nobab-standardit. Kysymyksessa oli myds avoin vastaus-
vaihtoehto, jos vanhempi vastasi kylla, hanella oli mahdollisuus kertoa, oliko
Nobab-standardit toteutuneet lapsen sairaalahoidon aikana. Kaksi vanhem-
mista ilmoittivat tuntevansa Nobab-standardit. He arvioivat niiden toteutuneen

paaosin hyvin ja yksi vanhempi arvioi niiden toteutuneen riittavasti.

Vanhemmista nelja viidesosaa (84 %) vastasi, ettei heille ollut jaettu lapsen
ikatason mukaista materiaalia lasten oikeuksiin liittyen. Loput vanhemmista
(16 %) vastasi, etta sairaalassa on jaettu lapsen ian mukaista materiaalia las-

ten oikeuksiin liittyen.

Seuraavassa kysymyksessa vanhempia pyydettiin arvioimaan, onko lapsen
toiveet otettu huomioon sairaalahoidon aikana. Vanhemmista hieman yli puo-
let vastasi, etta lapsen toiveita oli otettu huomioon riittavasti. Noin kaksi viides-
osaa vanhemmista oli sita mielta, etta lapsen toiveita oli hoidossa otettu huo-

mioon jonkin verran (kuva 13).
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Kuva 13. Prosenttijakauma kysymykseen, onko lapsen toiveet otettu huomioon sairaalahoi-
don aikana

Viimeisessa teemassa selvitettiin vanhemmilta heidan tyytyvaisyyttaan lap-
sensa hoitoon. Melkein kaikki vanhemmista (89 %) olivat olleet tyytyvaisia lap-
sensa hoitoon sairaalassa. Kuusi vanhempaa (8 %) ilmoitti, ettei ole ollut tyy-
tyvainen lapsensa hoitoon. Kysymyksessa oli myos avoin vastausvaihtoehto,
jos vanhempi vastasi olleensa tyytymaton lapsen hoitoon sairaalassa. Avoi-
messa kysymyksessa vastaaja sai kertoa, mihin asioihin han ei ole ollut tyyty-
vainen. Avoimessa vastauksessa vanhemmat toivat esille, etta ovat olleet tyy-
tymattomia perhehoidon puutteellisuuteen ja siihen, etta heille on jaanyt
tunne, etta hoitajilla ei ole ollut aikaa perheelle. Lisaksi vastauksissa tuli esille

puutteellinen tiedonkulku ja hoitajien kiire, seka se, ettd vanhemmat kokivat,



31

ettd vuodeosastolla toimenpiteita tehtiin lapselle vakisin. Tyytymattomyytta oli
aiheuttanut myos se, etta hoitajat eivat olleet kohteliaita seka imetysta ei tu-
ettu eika aidin omaa rintamaitoa annettu, vaikka sita pyydettiin. Useampi van-
hempi toi avoimessa kysymyksessa esille myos sen, etta laakehoito toteutuu
huonosti ja ladkehoidon turvallisuus askarrutti. Tyytymattomyytta aiheuttaneita

asioita vanhemmat kuvasivat muun muassa nain:

”...Laakkeita ei tuoda ajoissa, joissa aikataulu pitaa olla tarkka.”

”...0Osa hoitajista ei suostunut l1aakitsemaan kipua vahvemmalla
laakkeella, vaikka laakari sen oli maarannyt, samoin nesteytyk-
sesta jouduin taistelemaan hoitajan kanssa, vaikka laakari oli sen-

kin tarpeen jo maarannyt.”

”...Osastolla oli remontti ja kivipora jyskytti paivittain koko sairaala-
jakson. Aanta ei kestanyt aikuinenkaan, mutta pienen hauraan

vauvan osalta tilanteesta ei edes puhuttu.”

Kyselylomakkeen lopussa olleessa avoimessa kysymyksessa vanhempia pyy-
dettiin kuvaamaan omin sanoin, mika heidan mielestansa on onnistunut hoi-
dossa parhaiten. Avoimeen kysymykseen vastasi 53 vanhempaa. Vanhem-
pien mielesta parhaiten hoidossa oli onnistunut lapsen hoitoon osallistuminen
ja perheen huomioiminen. Vanhempien osallistumista oman lapsensa hoitoon
oli edistetty mahdollistamalla vanhempien oleminen lapsensa luona, tukemalla
ja mahdollistamalla heita lapsen perushoitoon osallistumisessa. Vanhemmat
kokivat saaneensa hyvin tietoa lapsen sairaudesta ja hoidosta. He toivat esille
my0s, ettd heidan toiveensa ja tarpeensa oli otettu hyvin huomioon ja etta
heille oli tarjottu henkista tukea. Vanhemmat kertoivat myos, etta henkilokun-
nan vuorovaikutustaidot ovat olleet hyvat. Sisallonanalyysi kysymykseen, mika
hoidossa oli vanhempien mielesta onnistunut parhaiten, on esitetty liitteessa

5. Hoidossa parhaiten onnistuneita asioita vanhemmat kuvasivat seuraavasti:

”...Mahdollisuus olla lapsen luona niin paljon kuin se olosuhteisiin nah-

den on ollut mahdollista.”

”...Saimme paljon tukea vauvan hoitoon.”
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”...Hoitajat myos muistuttelivat meita vanhempia huolehtimaan omasta

hyvinvoinnista.”

Toisessa avoimessa kysymyksessa vanhempia pyydettiin kertomaan omin sa-
noin, miten he haluaisivat kehittda osastojen toimintaa, jotta vanhempana pys-
tyisi osallistumaan lapsen hoitoon sairaalassa. Avoimeen kysymykseen vas-
tasi 45 vanhempaa. Parannusehdotuksiksi vastauksista nousi esiin vanhem-
pien huomioon ottaminen ja perhekeskeisyys. Useampi vanhempi toivoi sai-
raalan jarjestavan ruokailun myds vanhemmille, silla se tukee vanhempien
jaksamista. Muutama vanhempi toi ilmi, etta haluaisivat sairaalan parantavan
vanhempien tukemismahdollisuuksia psyykkisesti vaikeissa tilanteissa. Paran-
nusehdotuksena esiin nousivat myos vuorovaikutustaidot. Useampi vanhempi
toi vastauksissa esille hoitajien ja sairaaloiden valisen vuorovaikutuksen puut-
teellisuuden ja huonon tiedonkulun. Erdat vanhemmat toivat ilmi hoitajien
vaihtuvuuden, jolloin tieto ei kulkenut odotetulla tavalla. Hoitajien kiire nakyi
lapsen sairaalahoidon aikana. Osassa vanhempien vastauksia tuli ilmi, etta
vanhemmat kaipaavat omaa aikaa jaksamisensa vuoksi. Vanhemmat nostivat
esiin yksityisyyden vahyyden, he toivoivat enemman yksityisyytta ja potilas-
kohtaisia huoneita. Moni vanhempi toi ilmi vastauksissa yopymismahdollisuu-
den seka molempien vanhempien yopymismahdollisuuden. Vanhemmat halu-
aisivat olla jatkuvasti lasna teho-osastolla oman lapsen luona, myos ilta- ja yo
aikaan. Muutama vanhempi toi esille lasten pelokkuuden ja toivoisivat, etta
lapsille kerrottaisiin, mita tehdaan ja miksi, jotta valtyttaisiin mahdollisilta trau-
moilta. Vanhemmat toivoisivat hoitajilta enemman imetysmyonteisyytta. Use-
ampi vanhempi ei ole saanut osallistua riittavasti tai ollenkaan oman lapsen
hoitoon, vaikka olisi halunnut. Muutama vanhempi koki hoitajien syyllistaneen
heita lapsen sairaalassaoloaikana. Sisalldnanalyysi kysymykseen, mita vas-
taaja haluaisi kehittaa lapsensa hoitoon liittyen, on esitetty liitteessa 6. Paran-

nusehdotuksia vanhemmat kuvasivat vastauksissaan muun muassa nain:
”... Toivoisin etta otettaisiin huomioon my0s se, etta jos perheessa
on monta lasta, myos kotona olevat lapset tarvitsevat paljon van-

hempiaan.”

”... Vanhemmalle voitaisiin tarjota esimerkiksi edes yksi ruoka.”
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”...Lapselle jai pelko sairaalassa olon ajalta eika sita hoidettu tai

kasitelty mitenkdan ammattilaisen kanssa.”

”...Enemman tilaa ja mahdollisuuksia koko perheen olla lasna.”

”... Haluaisin, ettd molemmilla vanhemmilla olisi mahdollisuus yo-

pya lapsen luona.”

"...Tuntuu etta valilla tietoja pimitetty ja kerrottu vasta jalkeenpain,

kun tilanne vakautunut.”

”...Perhekeskeisyyden ei tulisi tarkoittaa sita (osastolla), etta van-
hemmat ns. jatetdan oman onnensa nojaan yhden tai kahden oh-

jeistuksen jalkeen.”

7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Tassa opinnaytetytdssa haettiin vastauksia siihen, millaisia kokemuksia sy-
danvikaisten lasten vanhemmilla on ja miten eri aihealueet ovat toteutuneet
sairaalassa ollessa. Aihetta oli tarkeaa tutkia, jotta jatkossa perhekeskeisyytta
pystyttaisiin kehittdmaan osastoilla ja opettamaan opiskelijoita perhekeskei-

syyteen.

Opinnaytety0ssa saatiin selville, miten vanhemmat ovat kokeneet sairaanhoi-
don toteutumisen oman lapsen ollessa sairaalassa. Kyselysta saadut tulokset
vastasivat hyvin asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Ensimmaiseksi kyselyssa
haettiin vastauksia siihen, millaisia kokemuksia vanhemmilla on lapsensa sai-
raalahoidosta. Tuloksista kay ilmi, ettd vanhemmilla on enimméakseen positiivi-
sia kokemuksia oman lapsen ollessa sairaalahoidossa. Tulokset ovat melko
samankaltaisia kuin muissa tutkimuksissa (Pihlainen 2020; Vahakoski 2023).
Tuloksista voidaan kuitenkin paatella, etta sairaaloiden ja hoitohenkilokunnan
tulisi kehittda vanhempien mahdollisuutta olla enemman lapsen kanssa nuku-

tuksen ja heraamaossa olon ajan.
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Toiseksi opinnaytetydssa haluttiin selvittdd vanhempien mahdollisuutta osallis-
tua lapsen hoitoon sairaalassa. Tuloksista voidaan todeta, etta suurin osa
vanhemmista ovat saaneet osallistua oman lapsensa hoitoon ja tutkimuksiin
seka on saanut riittavasti tietoa henkilokunnalta lapsen hoitoon. Kyselysta sel-
viaa, etta kuitenkin noin puolet vanhemmista ovat saaneet olla vain joskus lap-
sen luona toimenpiteiden ajan. Tasta voidaan paatella, etta vanhempien osal-
listuminen lapsen hoitoon sairaalassa on suurimmilta osin hyvalla tasolla.
Vanhempien mukaan ottamista lapsen tutkimuksiin olisi tutkimuksen mukaan
hyva kehittaa, jotta vanhemmilla olisi paremmat kokemukset lapsen hoitoon
osallistumisesta. Tulokset ovat samansuuntaisia kuin Vahakosken (2023) tut-

kimuksessa.

Kolmantena opinnaytetydssa selvitettiin vanhempien osallistumista lapsen hoi-
toon liittyvaan paatoksentekoon. Tuloksista voidaan paatella vanhempien
osallistumisen olevan hyvalla tasolla. Suurinta osaa vanhempia kuullaan
oman lapsen hoitoon koskevassa paatdoksenteossa. Tulos eroaa hieman Siro-
lan (2015) tutkimuksesta, jossa vanhemmat olivat kokeneet l1aakarin kiertoihin
osallistumisen toteutuneen hyvin, mutta vanhempien mukaan ottaminen lap-
sen hoitoon koskevaan paatoksen tekoon oli kokemuksien mukaan toteutunut

hieman huonommin.

Neljantena opinnaytetydssa selvitettiin vanhempien toiveiden toteutumista lap-
sen hoitoon seka vanhempien toiveita sairaan tiloista. Tuloksista voidaan paa-
tella, etta toiveet ovat toteutuneet paaosin hyvin. Vain pieni osa vastaajista
koki, etta toiveet eivat ole toteutuneet. Sorsan (2014) tutkimuksessa kay ilmi,
ettd vanhemmat toivoivat hoitohenkilokunnalta ohjausta paivittaisissa hoitotoi-

missa, joita he voisivat toteuttaa lapselleen.

Viidentena opinnaytetydssa selvitettiin vanhemmilta perhekeskeisyyden toteu-
tumisesta sairaalassa. Vastauksien perusteella vanhempien mielesta perhe-
keskeisyys toteutuu hyvin, ja he ovat saaneet tukea lapsen hoitoon liittyvissa
asioissa kuten perushoidossa ja hoitotoimissa. Tulokset ovat samankaltaisia
kuin Sorsan (2014) tutkimuksessa. Suurin osa vanhemmista kertoi, etta heille

ei ole tarjottu sairaalan puolesta ruokailua, tama tulos on samankaltainen kuin
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Vahakosken (2023) tutkimuksessa. Tama tulos on kuitenkin myos eriava Pih-
laisen (2020) tutkimuksen kanssa, jossa todettiin, etta "Perhelahtdisyytta tuki

aitien ruokailun jarjestaminen osastolla”.

Kuudentena opinnaytetydssa selvitettiin lasten oikeuksien toteutumista sairaa-
lassa ollessa. Vastausten perusteella lasten oikeuksien toteutuminen sairaa-
lassa ei tamankaan tutkimuksen perusteella ole viela hyvalla tasolla. Suurin
osa vanhemmista ei ole kuullut lasten oikeuksia koskevista Nobab-standar-
deista, eika lapsille ole myodskaan jaettu heidan ikatasonsa mukaista materiaa-
lia koskien lasten oikeuksia sairaalassa ollessa. Myos lkola-Maen (2018) tutki-
muksessa kavi ilmi, ettd vanhemmat toivoivat lisaa lasten oikeuksien esille

tuomista yksikoissa.

Avoimissa kysymyksissa vanhemmat saivat kertoa tyytyvaisyyttaan ja tyyty-
mattomyyttaan seka parannusehdotuksia lapsen sairaanhoitoon. Ensimmai-
sessa avoimessa kysymyksessa nousi hyvin esiin asioita, joita perheet arvos-
tavat ja olivat kokeneet hyviksi lapsen ollessa sairaalahoidossa. Useiden van-
hempien vastauksissa tulee ilmi hoitohenkilokunnan ammattitaito ja ystavalli-
syys vanhempia ja lasta kohtaan. Vanhemmat arvostivat mahdollisuutta yopya
ja olla kokoa ajan lapsensa luona. Tutkimustuloksista voidaan todeta, etta
vanhemmat olivat tyytyvaisia lapsensa saamaan kokonaisvaltaiseen hoitoon

sairaalassa.

Toisessa avoimessa kysymyksessa vanhemmat toivat ilmi parannusehdotuk-
sia. Suurin osa vanhemmista toivoi yopymismahdollisuutta edes yhden seka
molempien vanhempien kohdalla. Perheille olisi tarkeaa olla sairaalassa ym-
pari vuorokauden lapsensa kanssa, seka useampi vanhempi toivoi edes yh-
den lampdisen aterian jarjestamista vanhemmalle. Vahakosken (2023) tutki-

muksessa tutkimus tulos oli ruokailun osalta samanlainen.

Taman opinnaytetydn kahdesta avoimesta kysymyksesta nousi hyvin esiin
asioita, joita vanhemmat arvostavat ja pitavat tarkeina, ja mihin asioihin van-
hemmat toivoisivat parannuksia. Suuressa osassa vastauksia tuli ilmi henkil®-
kunnan ystavallisyys ja perheiden huomioiminen seka lapsen luona olemisen

mahdollistaminen. Kyselyyn osallistuneet vanhemmat toivovat parannuksia
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yopymismahdollisuuksiin, heradmaossa olemiseen lapsen kanssa, vanhemman

ruokailuun, yksityisyyteen ja henkilokunnan vuorovaikutustaitoihin.

7.2 Luotettavuus ja eettiset nakokohdat

Maarallisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan validiteetin ja reliabiliteetin
avulla. Validiteetilla tarkoitetaan, otetaanko kyselylomakkeessa huomioon oi-
keat asiat ja onko kyselylomakkeella mitattu sita, mita on tarkoituskin. Relia-
biliteetilla tarkoitetaan sita, pysyvatko vastaukset uusintatutkimuksessa sa-
mana kuin aiemmissa tutkimuksissa. Opinnaytetyossa on huomioitava tutki-
muksen luotettavuus. Jos luotettavuus jaa alhaiseksi niin se on tuotava esille
raportissa. (Kananen 2011, 22.) Opinnaytetydssa on kaytetty tutkimuksia,
jotka ovat 10 vuoden sisalla julkaistuja. Tyossa on kaytetty muutamia lahteita,
jotka ovat yli 10 vuotta vanhoja, lahteiden sisaltd on tarkistettu eika tiedot ole

muuttuneet.

Validiteetti on otettu huomioon kyselylomakkeen suunnittelussa siten, etta ky-
selylomakkeen laadinnassa on kiinnitetty erityista huomiota sen selkeyteen ja
vastaamisen helppouteen. Validiteettia pyrittiin lisaamaan tekemalla kyselylo-
makkeen esitestaus. Esitestauksella selvitettiin, ymmarsiko esitestattavat van-
hemmat kyselyn kokonaisuudessaan. Kyselyn esitestaamisella pyrittiin kyse-
lyn kysymyksien muotoiluun ja ymmarrettavyyteen. Muuttujaluettelon avulla
teemoiteltiin lomakkeelle aihealueet, jonka avulla varmistettiin, etta kyselyssa

esitettavat kysymykset perustuvat aikaisempiin tutkimuksiin.

Reliabiliteetti huomioitiin laatimalla kysely sahkdiseen muotoon, jolloin tulokset
tulevat huolellisesti dokumentoitua. Tehdyn tutkimuksen luotettavuus on hyva,
kun mittaamisessa on mahdollisimman vahan satunnaisvirheita ja otos edus-
taa perusjoukkoa (Vilkka 2021, 194). Kyselytutkimuksen tuloksissa voi kuiten-
kin piilead virheen mahdollisuus, jos valittu joukko ei vastaa kohderyhmaa.
Maarallisessa eli kvantitatiivisessa tutkimuksessa pienen joukon eli otoksen
valinnassa ei yleensa onnistuta taydellisesti. (Kananen 2011, 22.) Kyselyn sa-
tunnaisvirheita voi syntya, jos vastaaja muistaa vastatessaan jonkin asian
vaarin, ymmartaa kysymyksen eri tavalla kuin kysyja tai tutkija dokumentoi ky-
selyn vastauksen vaarin (Vilkka 2021, 194).
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Kyselylomakkeen huonona puolena pidetaan, etta kyselyyn voi vastata kuka
tahansa epaluotettavasti tai vaarin (Valli 2015, 45). Tama kysely on pidetty
suljetussa Facebook-ryhmassa, johon tarvitsee laittaa liittymispyynto ja yllapi-
tajan taytyy hyvaksya jasen ryhmaan. Talla voidaan vahentaa riskia, etta ky-
selyyn on vastannut henkil6ita, joilla ei todellisuudessa ole kokemusta ai-
heesta. Taytta varmuutta tasta ei kuitenkaan ollut, ja kyselyssa vastaaja on
voinut vastata kyselyyn epatotuudenmukaisesti, koska vastaukset tehdaan

anonyymisti.

Kyselyyn osallistuminen oli vapaaehtoista ja luottamuksellista. Lomakkeen yh-
teydessa vastaaja on saanut saatekirjeen, jossa on kerrottu, mihin han on
vastaamassa ja miten tuloksia tullaan kasittelemaan ja hyddyntamaan. Tassa
opinnaytetyossa vastaukset on kasitelty anonyymisti, eika kenenkaan kyse-
lyyn vastanneen henkildllisyys paljastu tutkimuksessa missaan kohdassa. Ky-
sely ja saatekirje toimitettiin suljetun ryhman yhdistyskoordinaattorille, joka ja-
koi ne ryhman jasenille. Nain ollen opinnaytetyontekijoille ei ole missaan vai-
heessa paljastunut, kuka kyselyyn on vastannut, eika kyselyn taustatiedoissa
ole kysytty arkaluontoisia tietoja. Tulokset on raportoitu siind maarin yleisella
tasolla, ettd yksittaista vastaajaa ei ole mahdollista tunnistaa. Opinnaytetyon
kyselyn tuottama aineisto tuhotaan opinnaytetyon valmistumisen jalkeen ja tu-
lokset tullaan toimittamaan yhdistyskoordinaattorille, joka vastaa niiden julkai-

susta suljetussa Facebook-ryhmassa.

8 JATKOTUTKIMUSAIHEET

Opinnaytetyon tuloksista voidaan paatella, ettd vanhempien osallisuus sairaa-
lassa oman lapsen hoitoon seka lapsen hoitoon koskevaan paatdoksen tekoon
on hyvalla tasolla. Tutkimusta tehdessa huomasimme, etta sydanvikaisten las-
ten vanhempien kokemuksista ei ollut aiempia tutkimuksia, mutta yleisesti
vanhempien osallisuutta sairaalassa ja kokemuksia sairaalassa ollessa oli tut-

kittu paljon eri nakokulmista.

Sydanvikaisten lasten vanhempien kokemukset ovat tarkeita, ja nain ollen
vanhempien toiveiden ja parannusehdotusten olisi tarkeaa toteutua, silla sy-

danvikaiset lapset voivat joutua olemaan sairaalassa pidempiakin aikoja.
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Jatkotutkimuksena voisi selvittaa, onko vanhempien toiveissa tapahtunut muu-
toksia seka ovatko vanhempien parannusehdotukset toteutuneet. Viela olisi
hyva jatkossa tehda uusintatutkimus, onko perhekeskeisyys sairaalassa pysy-

nyt ennallaan tai parantunut sydanvikaisten lasten ja heidan vanhempien koh-
dalla.
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Tutkimustaulukko
Bibliografiset tiedot Tarkoitus ja tavoite Menetelméa ja | Tulokset
kohderyhma
Ala-Karvia, M. 2017. Tarkoituksena oli kuvata Kyselytutkimus | Vanhemmilla oli paljon
Vaativaa hoitoa ja pitk&- | vaativaa hoitoa ja pitkaai- tarpeita, tarkeimmat tar-
aikaisseurantaa tarvitse- | kaisseurantaa tarvitsevien | Kohderyh- peet liittyivat perheen

vien lasten vanhempien
tarpeet moniammatilli-
selta hoitotiimilta. Tam-
pereen yliopisto. Pro
gradu —tutkielma.

lasten hoitoon liittyvia tar-
peita ja niiden tarkeytta
vanhempien nakokul-
masta seka kuvata miten
moniammatillinen hoito-
tiimi vastaa vanhempien
tarpeisiin.

Tavoitteena saada tietoa,
miten erikoissairaanhoi-
dossa moniammatillinen
tiimi vastaa vaativaa hoi-
toa ja pitkaaikaisseuran-
taa tarvitsevien lasten ja
vanhempien hoitoon liitty-
viin tarpeisiin.

mana vanhem-
mat.

kohtaamiseen, vuorovai-
kutukseen ja vanhem-
pien tukemiseen. Tar-
peisiin oli vastattu keski-
maarin hyvin ja erilais-
ten taustekijoéiden suh-
teen ei 16ytynyt tilastol-
lista eroa.

Eunmann, I. 2021. Las-
ten oikeuksien toteutu-

Tarkoituksena oli kuvata
lastenoikeuksien toteutu-

Laadullinen eli
kvalitatiivinen

Tutkimuksesta kavi ilmi,
etta hoitajilla oli tietoa

minen sairaalassa: Hoi- | mista Mehilainen Lansi- menetelma. hyvin lasten oikeuksista.
tajien nakokulma. Kaak- | Pohja OY:n lastenosaston NOBAB- standardien
kois-Suomen ammatti- hoitajien ndkdékulmasta Kohderyh- mukaiset lasten oikeu-
korkeakoulu. Opinnayte- | Suomen NOBAB ry:n 10 mana haasta- | det toteutuivat, mutta
ty6. YAMK standardien perusteella. teltiin viitta globaalisesti katsoen oli
henkil6a. puutteita. Tuloksista tuli
Tavoitteena oli lisata tie- my®os ilmi, ettd hoitajien
toa lasten oikeuksista ja mielesta sairaalahoidon
niiden toteutumisesta sai- saatavuus on hyvaa niin
raalassa. kauan, kun sairaalan toi-
minta sailyy.
Ikola-Maki, J. 2018. Tarkoituksena oli kuvata, Méaarallinen Kyselykaavakkeita lahe-
Osallistumisesta osalli- miten lasten oikeuksia ter- | tutkimus el tettiin 152 ja vastauksia
suuteen — lapsen oi- veytta edistdvassa sairaa- | kvantitatiivinen | 40. Vastausprosentti oli
keuksien toteutuminen lassa kunnioitetaan. nakokulma. 26,32 %. Tulokseksi

terveytta edistavassa
sairaalassa. Jyvaskylan
ammattikorkeakoulu.
Opinnaytetyd. YAMK.

Tavoitteena oli arvioida,
miten lasten oikeuksia
kunnioitetaan kansainvali-
sen arviointimittarin avulla
hoitohenkilokunnan nako-
kulmasta.

Sahkoinen ky-
selykaavake.

Kohderyhma
lasten vastuu-
alueen laakarit
ja hoitohenki-

saatiin, etta lasta pitaisi
enemman kuunnella ja
henkilokunnalla tulisi
olla tietoa lasten oikeuk-
sista niiden toteutu-
miseksi.

I6kunta.

Pihlainen, H. 2020. Las- | Saada tietoa vanhempien | Triangulaatio Tulokset ovat yhtenaisia
tenosastojen perhekes- | ja henkilokunnan koke- menetelma, aiempien tutkimusten
keisyys vanhempien ja muksista perhekeskeisten | jossa kaytettiin | kanssa. Lastenosasto-
henkildkunnan koke- hoitokaytantdjen toteutu- | maarallista jen perhekeskeisyys ol
mana. Savonia-ammatti- | misesta vastasyntyneiden | seka laadul- hyvalla tasolla. Vanhem-
korkeakoulu. Opinnayte- | seka lastenosastolla. lista tutkimus- | pien ja henkildkunnan
tyd, YAMK. menetelmaa. valilla ei ollut suuria na-

Tavoitteena on saadun kemyseroja.

tiedon perusteella kehittda | Kohderyh-

hoitoty6én laatua perhelah-
téisemmaksi, ja hyddyn-
taa tietoa myds uuden
sairaala Novan lasten-
osastojen kayttdonotossa.

mana vanhem-
mat ja henkil®-
kunta.
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Bibliografiset tiedot Tarkoitus ja tavoite Menetelméa ja | Tulokset
kohderyhma

Sirola, O. 2015. Perhe- Tarkoituksena oli toiminta- | Kyselytutki- Tulokset jaoteltiin viiteen
keskeisyys lasten ja kulttuurin muuttaminen mus. eri osa-alueeseen: tie-
nuorten teho-osastolla. perhekeskeisempaan dottaminen, hoito, van-
Turun ammattikorkea- suuntaan ja sita kautta Kohderyh- hempien osallistuminen,
koulu. Opinnaytetyd lapsen ja koko perheen mana teho- organisaatio ja ammatil-

YAMK.

hyvinvoinnin lisddminen.

Tavoitteena oli selvittda
henkildkunnan ja vanhem-
pien nakemyksia perhe-
keskeisyyden toteutumi-
sesta lasten ja nuorten
teho-osastolla seka kehit-
tamisehdotuksia.

osaston henki-
I6kunta ja van-
hemmat.

lisuus. Henkilokunta
suhtautui perhekeskei-
syytta kuvaavien osa-
alueiden toteutumiseen
lasten ja nuorten teho-
osastolla selvasti kriitti-
semmin kuin vanhem-
mat, henkilokunnan vas-
tausten keskiarvot jaivat
selvasti alhaisemmiksi.

Sorsa, A-S. 2014.
Rights of the children in
hospital care: Child-
hood, parenthood, and
family. Laurea am-
mattikorkeakoulu.
Opinnaytety6. YAMK.

Tarkoituksena oli kuvata
vanhempien ndkemyksia
lapsen oikeuksien toteutu-
misesta heidan ollessa
sairaalassa.

Menetelmana
kaytettiin tee-
mahaastatte-
lua.

Kohderyh-
manaoli 8
vanhempaa,
joiden lapset
olivat haastat-
teluhetkella
sairaalahoi-
dossa.

Tulokset osoittivat, etta
osallistujat eivat nah-
neet lasten oikeuksien
taysin toteutuvan joka ti-
lanteessa lapsen ollessa
sairaalassa. Vanhem-
mat kaipasivat henkil®-
kunnan tukea, miten I0y-
taa uusia tapoja osallis-
tua aktiivisesti lastensa
hoitoon. Vanhemmat ko-
kivat myds, etta heidan
osallisuutensa hoitoon
oli vahaista tai jopa ole-
matonta.

Vahakoski, I. 2023. Van-
hempien asiakaskoke-
mukset oman lapsen ol-
lessa sairaalahoidossa.
Vaasan ammattikorkea-
koulu. Opinnaytetyd,
YAMK.

Tutkia vanhempien koke-
muksia oman lapsen ol-
lessa sairaalahoidossa.

Tavoitteena oli tuottaa
uutta tietoa, jota voidaan
kayttaa kehitettaessa kei-
noja asiakaskokemuksia

Menetelmana
oli kyselylo-
make.

Kohderyh-
mana oli 50
vanhempaa.

Kyselyyn vastanneiden
maara oli 48 ja 96 %.
Tuloksista tuli ilmi, etta
vastanneista enemmistd
olivat olleet tyytyvaisia
lapsensa saamaan ko-
konaisvaltaiseen hoi-
toon eika kukaan ole ol-
lut taysin tyytymaton.
Kehitysehdotuksia tuli
ruokaan, informaatioon,
ohjaukseen ja osaston
tiloihin liittyen.
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Muuttujaluettelo
Teema Kysymykset Kirjallisuus
Taustakysymykset 1-9 -
Osallistuminen hoitoon | 10-14 Ala-Karvia (2017)
Vahakoski (2023)
Osallistuminen paatok- | 15-16 Eunmann (2021)
sen tekoon Sirola (2015)
Ikola-Maki (2018)
Toiveiden huomioimi- 17-18 Sirola (2015)
nen Sorsa (2014)
Perhekeskeisyyden to- | 19-23 Pihlainen (2020)
teutuminen Sirola (2015)
Sorsa (2014)
Vahakoski (2023)
Oikeuksien toteutumi- 24-26 Ikola-Maki (2018)
nen Eunmann (2021)
Sorsa (2014)
Tyytyvaisyys 27-29 Vahakoski (2023)

Pihlainen (2020)




46
Liite 3

Saatekirje

Hyva vastaaja!

Hei, olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Sofia ja Jutta. Opiskelemme Kaakkois-Suo-
men ammattikorkeakoulussa Xamkissa sairaanhoitajaksi johtavassa koulutuksessa.
Teemme opinnaytetydmme kyselytutkimuksena, johon kutsumme teidat osallistumaan

oman halukkuutenne mukaan.

Opinnaytetydbmme aiheena on vanhempien kokemukset sydanvikaisen lapsen sairaalahoi-
don aikana. Kyselylomakkeella haemme vastauksia teidan vanhempien kokemuksista

oman lapsen ollessa sairaalahoidossa. Perhekeskeisyyden toteutuminen seka teidan van-
hempien osallistuminen lapsen hoitoon sairaalassa ollessa on erityisen tarkeaa. Tutkimuk-
sen avulla voidaan kehittda sairaanhoitajakoulutusta ja ohjata opiskelijoita perhekeskeisyy-

teen. Opinnaytetydbmme ohjaaja opettaja on Katja Villikka.

Kyselyyn osallistuminen on vapaaehtoista ja luottamuksellista. Kasittelemme vastaukset
anonyymisti, eikd kenenkaan kyselyyn vastanneiden henkildllisyys paljastu tutkimuksessa.
Kyselyyn osallistuminen vaatii kyselyyn vastaamisen ja kyselyn palauttamisen. Kyselyyn
vastaamiseen teilla on aikaa kuusi viikkoa. Lomakkeen vastaaminen kestaa noin 15 mi-

nuuttia.

Opinnaytetydmme tullaan julkaisemaan osoitteessa www.theseus.fi.

Kiitos kayttamastanne ajasta

Lampimin terveisin:

Sofia Muuri

Sahkoposti: csomu001@edu.xamk.fi

Jutta Lankila

Sahkoposti: djula013@edu.xamk.fi



http://www.theseus.fi/
mailto:csomu001@edu.xamk.fi
mailto:djula013@edu.xamk.fi
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Kyselylomake

Taustakysymykset

1. Huoltaja: a.) aiti b.) isa c.) muu

2. Lapsen ika?

3. Kuinka monta hoitojaksoa lapsellasi on ollut osastolla sydanvikaan
liittyen?

1
2
3
4
5
E

nemman kuin viisi

4. Kuinka pitkia hoitojaksoja on ollut?

alle 1 viikko

1 viikko

2 viikkoa

3 viikkoa

4 viikkoa

enemman kuin nelja viikkoa

5. Millaisessa yksikossa lastanne on hoidettu? — voit valita useamman
vaihtoehdon

Vuodeosastolla
Teho-osastolla

Vuode- ja teho-osastolla
Poliklinikalla

Muualla, missa?

6. Onko lastanne nukutettu sydanvikaan liittyvaa tutkimusta tai toimen-
pidetta varten?

Kylla
Ei
jos vastasit ei, voit siirtya kysymykseen 9.

7. Onko lapsenne ollut leikkauksessa sydanvian takia?

Kylla
Ei

8. Oletko saanut olla lapsesi luona, kunnes lapsi nukahtaa?

Kylla
Ei

9. Oletko saanut olla lapsesi luona heraamdéssa?

Kylla
Ei
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Vastaa kysymyksiin valitsemalla mielipidettasi kuvaava vastausvaihtoehto

1. Teema: Osallistuminen hoitoon

10.Olen saanut osallis- Liian vahan | Jonkin verran Riittavasti
tua lapseni hoitoon

sairaalassa.

11.0len saanut olla lap- | En koskaan | Joskus Aina
seni luona toimenpi-
teiden ajan. Esim.
nenamahaletkun

laitto, liman imut.

12.0len saanut olla lap- | En koskaan | Joskus Aina
seni luona tutkimus-
ten ajan. Esim. ront-
gen, ultraaanitutki-

mus.

13.0len saanut tietoa Liian vahan | Jonkin verran Riittavasti
hoitohenkilokunnalta

lapsen hoitoon liit-

tyen.
14.Sairaalan tilat ovat Eri mielta Osittain samaa Samaa
mahdollistaneet hoi- mielta mielta

toon osallistumisen.
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20. Teema: Osallistuminen paatoksentekoon
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15.Olen saanut osallis-
tua lapseni hoitoa
koskevaan paatok-

sentekoon.

Jos vastasit liian vahan,
kerro minkalaisissa tilan-
teissa koet, ettei mielipidet-

tasi ole otettu huomioon?

Liian vahan

Jonkin verran

Riittavasti

16. Olen tullut kuulluksi
lastani koskevassa

paatoksenteossa.

Liian vahan

Jonkin verran

Riittavasti

3. Teema: Toiveiden huomioiminen

17. Toiveeni lapsen hoitoon

liittyen on otettu huomioon

Ei koskaan

Joskus

Aina

20. Toiveeni sairaa-
lan tiloista ovat toteutu-
neet esim. perhehuone,
leikkipaikka,

vanhempien keittio/tilat

Ei koskaan

Joskus

Aina

4. Teema: Perhekeskeisyyden toteutuminen

19. Perhekeskeisyys on to-
teutunut lapsen ollessa sai-

raalahoidossa.

Liian vahan

Jonkin verran

Riittavasti

20. Olen saanut perehdy-
tysta lapsen hoitoon liitty-
vissa hoitotoimissa.

Jos olet saanut, millaista se

on ollut?

Liian vahan

Jonkin verran

Riittavasti
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21. Olen saanut hoitohenki-
I6kunnalta tukea lapsen pe-
rushoitoon liittyen.

Jos olet saanut, millaista?

Liian vahan

Jonkin verran

Riittavasti

22. Olen saanut tukea hoito-
henkilokunnalta lapsen hoi-

toon liittyen.

Jos vastasit liian vahan, ker-
toisitko, millaista tukea olisit
kaivannut/ mika oli puutteel-

lista.

Liian vahan

Jonkin verran

Riittavasti

23. Sairaala tarjonnut ruoan
vanhemmalle lapsen ollessa

sairaalahoidossa.

Ei

Kylla

5. Teema: Oikeuksien toteutuminen

24. Tunnetko Nobab-stan-
dardit lasten oikeuksista sai-
raalahoidossa?

Jos vastasit kylla, onko ne
mielestasi toteutuneet lap-

sesi sairaalahoidon aikana?

En

Kylla

25. Onko sairaalassa jaettu
oman lapsesi ikatasoista
materiaalia koskien lasten

oikeuksia?

Ei

Kylla

26. Lapseni toiveet on otettu
huomioon sairaalahoidon ai-

kana.

Ei

Kylla




6. Teema: Tyytyvaisyys

27. Oletko tyytyvainen lap-
sesi hoitoon sairaalassa?
Jos vastasit en, mihin asioi-

hin et ole ollut tyytyvainen?

En

Kylla

28. Kun ajattelet mahdollisuuksiasi osallistua lapsesi hoitoon

sairaalassa, mitka asiat ovat mielestasi onnistuneet parhai-

ten?

29. Kun ajattelet mahdollisuuksiasi osallistua lapsesi hoitoon

sairaalassa, miten haluaisit kehittda osastojen toimintaa?

Liite 5/4
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Sisallénanalyysi kysymyksesta 28. Kun ajattelet mahdollisuuksiasi osallistua lapsesi hoitoon sairaalassa,

mitkd ovat mielestasi onnistuneet parhaiten?

Alkuperéinen ilmaisu Alakategoria Yldkategoria

Samassa huoneessa majoittuminen.

Lapsen kanssa sai olla koko ajan

Yopymismahdollisuus lapsen kanssa oli iso plussa

Olen ollut vuodeosastolla lapsen vieressa

Mahdollisuus olla lapsen luona niin paljon kuin se olosuhteisiin ndhden on ol-
lut mahdollista.

Lapsen kanssa on aina saanut olla kdytdnndssa niin paljon kuin haluaa
Vanhempi saa yopya osastolla lapsen kanssa

Vanhemman jatkuva ldsndolo ja mahdollisuus yopymiseen lapsen kanssa
Teho-osastolla sai olla koko ajan

Vierailuajat tehohoidossa laajat

Saimme lapsen kanssa oman huoneen

Vanhemmille lapsille jarjestyi oma huone lapsen kanssa

Saimme nukkua suurimman osan Oista sairaalassa

Saimme olla joka péiva lapsen verella

VVanhemman l&sndolo on mahdollistettu

Vuodeosastolla on voinut olla lapsen luona 24/7 Lapsen hoitoon osallistuminen
Vanhempien lasnéolo on mahdollista teho-osastolla sekd vuodeosastolla
Olen saanut olla paikalla

Sairaala on jarjestanyt yopymispaikan

Vanhempi voi olla lapsen luona

Vanhempi pystyy ydpymaan osastolla

Saanut yopya vuodeosastolla

Vastuu on paljon vanhemmalla, my&s osittain hoidosta, mutta itse teen sen
mielellani.

Se, ettd on saanut aktiivisesti joiltakin osin osallistua esim. pesuun, haavan
hoitoon

Paaasiallisesti itse tehtiin perushoito

Perushoidon sai tehdd my6s itse

Mahdollisuus suorittaa perushoitotoimenpiteet taysin niin halutessaan Mahdollisuus osallistua
Mukana oleminen lapsen hoidossa lapsen perushoitoon
Saanut osallistua ja hoitaa lapsen perustarpeet itse.

Perushoitoon kuten vaipanvaihtoon yms. sai osallistua jo teholla
Perustarpeiden hoito kuten puhtaanapito ja sy6ttdminen

Auttoivat imetyksessa, sylissa pidossa ja tukivat lapsi-vanhempisuhdetta.
Kannustettiin osallistumaan perushoitoon, pumppaamaan maitoa, olemaan
vauvan tukena

Imetys mahdollistettiin

Oppia osallistumalla lapsen hoitoon Hoitoon osallistumista on
Saimme paljon tukea vauvan hoitoon tuettu

Apua helposti saatavissa

Neuvottu hoitotoimenpiteitd, hoitaja oli mukana ja neuvoi

Vanhemman osallistaminen lapsen hoidossa

Hoitajat auttaneet ja tarjonneet mahdollisuutta pitéda vauvaa sylissa, imettaa,
vaihtaa vaippaa

Perushoitoon sai osallistua jo teholla ja tdhan sai tukea

Mahdollisuus olla lapsen
kanssa

He ovat aina olleet mukavia ja ymmartavaisia
Henkil6kunta oli ihanan empaattista ja huomioivaa
Erittdin vuorovaikutustaitoisia hoitajia Henkilokunnan vuorovai-
Hoitajilla ja laékareilld on aikaa keskustella hoidosta kutustaidot
Kommunikointi hoitajien kanssa

Aina on saanut kysya henkilékunnalta

Kaikkiin kysymyksiini sain aina vastauksia
Keskusteluapua oli tarjolla matalalla kynnyksella.
Asioista on keskusteltu rehellisesti ja perustellen, on kuunneltu vanhemman Tiedon saanti
mielipidetta ja vastattu kysymyksiin
Tietoa lapsen hoidosta on annettu hyvin
Kyselivat perheen toiveita ja tarpeita
Olen paassyt myos tauoille

On huolehdittu/kysytty vanhempien jaksamisesta jne. Vanhempien tarpeiden ja
Olen saanut osallistua sen verran, kun olen halunnut toiveiden huomioiminen
Ja se etta vanhempia kuunnellaan.

Vanhempien kohtaaminen kriisitilanteessa ja kriisituen tarjonta

Perheen huomioiminen

Psykiatrinen akuuttihoito vanhemmille toimi erinomaisesti. Henkisen tuen tarjoami-
Hoitajat my6s muistuttelivat meitéd vanhempia huolehtimaan omasta hyvin- nen vanhemmille
voinnista

Isan ja aidin jaksamisen huomioiminen.
Kokonaisvaltainen ote koko perheen hyvinvoinnista.
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Sisallénanalyysi kysymykseen 29. Kun ajattelet mahdollisuuksiasi osallistua lapsesi hoitoon sairaalassa, mi-

ten haluaisit kehittda osastojen toimintaa?

Alkuperdinen ilmaisu Alakategoria Ylékategoria

Tarjoisivat vanhemmalle edes ruokatauon, eivatka vetoisi aina kiireeseen.

Kiire vaikutti vuodeosastolla siihen, etté aina ei ollut hoitajaa katsomassa
vauvan peraan aidin kdydessa sydmassa tai maitoa pumpatessa erillisessa
huoneessa Hoitajien kiire
Vanhempi ei yleensa halua olla taakka hoitajien ollessa kiireisia.
Henkildstdpulaa ajoittain

Valilld on ollut haastavaa jattéa lapsi sairaalaan siksi aikaa, ettd saa kotona
asiat hoitumaan, koska on liian vahan henkilokuntaa osaston kokoon nahden.
Ettei vakisin tarvitsisi kiireen takia tehda, jos voisi tehda lempeammin.
Toivoisin etta otettaisiin huomioon myds se, etta jos perheessa on monta
lasta, my6s kotona olevat lapset tarvitsevat paljon vanhempiaan.

Sairaan lapsen luona oli "pakko" olla enemman

Vanhempien olisi hyva ehtia rauhassa hetki hoitaa pelastyneita sisaruksia ko- | Vanhempien oma aika
tona

Tuntuu ettd asia on kaantynyt niin pain, ettd vanhemman odotetaan jaavan
sairaalaan hoitamaan lastaan 24/7 ilman taukoja ja mahdollisuutta levahtaa.
Vasymysta ei aina otettu huomioon tai osattu kysya, ettd haluaako taukoa.
Olisi ihan kiva, jos hoitajat tarjoisivat vanhemmalle edes ruokatauon
Syominen on yksi edellytys vanhemman jaksamiseen osastolla olemiseen ja
lapsen hoitoon.

Hoitajien kannustus vanhemmille olisi toivottavaa

Keskustelua tarpeista, mutta my6s ehdotuksia mahdollisesta tuesta
Enemman struktuuria siihen, milloin vanhempi voi menna syémaan

Ei kutsuttu paikalle oman lapsen laakarikierron ajaksi.

Oli muutenkin raskasta olla kaikkien ihmisten keskella sairaan lapsen, omien
synnytyksen aiheuttamien kipujen ja huolen kanssa

Ruokailut oli vahan hankala jarjestaa.

Olisi kiva, jos vanhemmat voisivat ostaa ns. osaston ruokaa tarvittaessa ja
sydda samaa ruokaa lapsen kanssa osastolla

Vanhempia taasen ei otettu huomioon ollenkaan

Lahinna paallimmaisena olisi se ajatus, ettd muistettaisiin hoitohenkilékunnan
toimesta, etta lapsi on vanhempien, ei sairaalan

Syomassa kayminen on ollut haastavaa Vanhempien tuki Vanhempien huomioon ottami-
nen

Vanhemmalle voitaisiin tarjota esimerkiksi edes yksi ruoka

Voisi olla mieluummin sanky, koska sairaalassa yéunet ovat myds vanhem-
malle tarkeita jaksamisen kannalta

Vanhemmille edullinen ruokailu, jonka saa osastolle.

Vanhempien vasymysta ei aina otettu huomioon.

Perhekeskeisyyden ei tulisi tarkoittaa sita (osastolla), ettd vanhemmat ns. ja-
tetddn oman onnensa nojaan yhden tai kahden ohjeistuksen jalkeen.

Myds se, ettad saa ndhda, kun lasta hoidetaan, opettaa vanhempia.

Oli kova paikka jattaa lapsi yksin hoitajien kanssa.

Vanhemmille henkisesti raskasta tilannetta ei aina huomioitu riittavasti.
Tilanne voi jad&dé kuormittavaksi vanhemmalle

Haluaisin etta sairaaloissa kehitettaisiin perheiden psyykkisen hyvinvoinnin
tukemista,

Vanhempi tarvitsisi my6s Henkisté tukea, hankalissa tilanteissa (leikkaukset,
voinnin romahtaminen jne.)

Toivoisin potilaskohtaisia huoneita, jotta voi rauhassa puuhailla lapsen
kanssa.

Vauvan kanssa ollessa ULS oli raskasta olla jaetussa valvontahuoneessa toi- | Yksityisyys
sen perheen kanssa. Ei voinut paivalla levata oikein yhtdan, jos vauva lepési
Yksityisyys. Liikaa lapsia ja aikuisia samassa huoneessa.

Joskus hoidossa ollessa ilmapiiri oli painostava,

Ei ole osaamista varhaisesta vuorovaikutuksesta

Odottelu ja ilmoitettujen toimenpideaikojen aikataulut eivat pida

Uutena &itina ehka joitain asioita voisi perustella tarkemmin

Asioista sanominen (kuten myds aidinmaidon kaytén unohtuminen) vaikutti
selvasti hoitajien vuorovaikutukseen.

Epéaystavallinen tai véltteleva hoitaja

Toivoisin hoitajien saavan koulutusta naihin asioihin, miten vanhemmille kan-
nattaa puhua.

Vanhemmat pitisi ehdottomasti ottaa mukaan laakareiden kiertoon, eiké pa-
kottaa pitdm&an kuulosuojaimia.

Sairaalan vastuulla rakentaa sellaiset tilat, ettd muiden potilaiden asiat eivat Vuorovaikutus
kuulu toiselle vuodepaikalle

Tultiin sairaalaan sisaan niin etta sain tietda lapsella olevan sydanvian ja sy-
damen vajaatoiminta, kuulin diagnoosin.

Ei edes kerrottu miten vuodeosastolla ollaan
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Toivoisin ettd kysyttaisiin, oletko ollut tAalld ennen, kerronko miten taalla toi-
mitaan

Hoitajat enemman tilanteen tasalla lapsen tilanteesta.

Myés olisin halunnut enemman tietda sydanviasta eli ihan keskustelua meille
vanhemmille.

Kysellesséani arven hoidosta en saanut muuta kuin ohjeet suihkutella

Haluaisin kuulla reaaliajassa lapsen tilanteesta ja osallistua paatoksiin

Tuntuu etta valilla tietoja pimitetty ja kerrottu vasta jalkeenpain, kun tilanne
vakautunut.

Molempien vanhempien yépymismahdollisuus sairaalassa

Vain toinen sai yopya

Leikkaukseen mennessa Olisi tarkeda paasta lapsen mukaan siihen asti, etta
lapsi nukahtaa

Myds heradmoon olisi hyva paasta, ainakaan me emme ole paasseet sinne
aikanaan.

Haluaisin olla lapsen vierella, kun menee leikkaukseen ja nukutetaan

Lapsella olisi turvallisempaa "nukahtaa” jos vanhempi saisi olla vierella.

Kaipasin mahdollisuutta yopya lapsen kanssa samassa ja olla teho-osastolla
jatkuvasti lasna

Olisin toivonut erityisesti teho-osastolla enemman mahdollisuuksia olla Iasna
myos ilta/ybaikaan.

Enemman tilaa ja mahdollisuuksia koko perheen olla Iasna.

Olisin halunnut olla paikalla, kun lapsi nukahtaa leikkausta varten

Vanhemmille kunnollista yépymismahdollisuutta.

Ydpymiseen ei lapsen vierella ollut oikein mahdollisuutta silloin mika oli to-
della raskasta.

Haluaisin, ettd molemmilla vanhemmilla olisi mahdollisuus yopya lapsen
luona.

En paassyt mukaan nukutukseen tai herdédmaoon

Mahdollisuus olla lap-
sen kanssa

Viimeisimmassa leikkauksessa esiladke ei vaikuttanut tarpeeksi ja lapsi oli it-
kenyt ja huutanut salissa, etta haluaa aidin tanne, pelottaa.

Lapsella on trauma(traumoja) jaanyt tilanteista.

Sydanleikkaus on pelottava lapsen mielesta.

SyOmatta ja juomatta olo useita tunteja oli raskasta, kun lapsi oli pieni

Kukaan ei ole samassa huoneessa lapsen kanssa.

Toivoisin, ettd henkilékunta muistaisi kuinka pelottavia hoitotoimenpiteet voi
olla lapselle.

Toimenpiteiden kulusta voi kertoa pienellekin lapselle, esitella mittareita ja
laitteita ennen kuin ne isketdan lapseen kiinni.

Lapselle jai pelko sairaalassa olon ajalta eika sitd hoidettu tai kasitelty miten-
kadan ammattilaisen kanssa.

Virikkeitd, aktiviteettia lapselle.

Lapsen huomioiminen

Imetyksen mahdollisuuksia ei otettu riittdvasti huomioon.

Vanhemmalta vaaditaan todella isoa aktiivisuutta

Fyysisen ihokontaktin mahdollistaminen olisi erittain tarkeda vauvojen koh-
dalla, tata ei oltu mitenkdan huomioitu.

Vanhemmat eivat saaneet osallistua niin paljon lapsen hoitoon, kuin olisivat
halunneet.

Aidille sanottiin, etté lapsen koskettaminen aiheuttaa lapselle stressia, eika
lasta saisi nain ollen edes silittaa kadesta.

Hoitaja syytti vanhempaa liiasta heiluttamisesta sy6tdn aikana.

Laakitseminen olisi hyva opetella jo sairaalassa.

Imetysmydnteisyytta.

Mahdollisuus olla Iasna lapsen hoidossa niin paljon kuin haluaa

Perushoito on suurimmaksi osaksi vanhempien vastuulla.

Hoitotilanteissa tuli aina vahan syyllinen olo, silla tuntui pienen vauvan
kanssa, ettd hoidamme sairaalan lasta. ja oli epavarmuutta, saako haneen
koskea, ottaa syliin.

Vanhempien osallistu-
minen hoitoon

Perhekeskeisyys
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