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ABSTRACT

Rajamaki, Heidi. Similar Hearts. Member survey of peer support for young
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The aim of thesis was to find out the best ways for Finnish Association for Heart
Children and Adults to serve its members. The aim was to give members of
Synja the opportunity to participate in developing Synja’s services. The thesis
was made in cooperation with Finnish Association for Heart Children and Adults
and its division called Synja. Synja is a division for young people and adults with
congenital heart defect (CHD).

The theoretical framework combines the examination of the different age groups
at their developmental stages and congenital heart defects as a chronic
disease. It also provides a brief overview of a variety of congenital heart
defects, heart defects’ impact at adolescence and in adulthood, and importance
of peer support. There is also a reflection about the fear of death.

The material of this quantitative study was collected by a survey from 71
members of Synja. The responses were analysed using -cross-tabling,
frequency analysis and frequency distribution.

According to the survey results, peer support is important for Synja members.
Results showed differences between sexes and different age groups, as well as
between those who had or had not participated in Synja activities in the past.
Many topics and themes were requested to Synja meetings, such as heart
surgery and pacemakers, couple's relationship and family issues, social
services, rehabilitation, education issues and career choices. Respondents of
different ages showed interest in age-conventional subjects. The results
indicated that those with heart conditions are in need for more information on
how heart defects are treated and how their condition affects for example
traveling. Respondents requested mostly courses and seminars for Synja
adults, but also mixed courses for adults and minors and courses for families of
Synja adults.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyoni tein Sydanlapset ja -aikuiset ry:lle. Tydelaman yhteistyéhenki-
I6inani toimivat prosessin aikana yhdistyksen toiminnanjohtaja Katja Laine ja
aluesihteeri Lotta Heikkila. Keskustellessani kevaalla 2013 Katja Laineen kans-
sa kavi ilmi, ettd yhdistys todella tarvitsee tietoa siitd, mita nuoret ja aikuiset toi-
vovat yhdistykselta. Selvitan tydssani, mita tarpeita jasenilla on yhdistykselle,
miten yhdistys voisi parhaiten huomioida kaikkia jaseniaan, palvella eri-ikaisia ja
eri elaméntilanteissa olevia. Yhdistyksella on jasenid noin 2000, joista kasvava
joukko on nuoria ja aikuisia. Aiheeni on tyfelamalahtoinen ja kumpuaa yhdis-

tyksen todellisesta tarpeesta.

Vertaistuen avulla ihminen 16ytdd omat vahvuutensa ja voimaantumisen mah-
dollisuutensa. Vertaisiltaan eli samankaltaisia asioita kokeneilta voi saada pa-
rempaa tukea kuin ammattilaisilta. Vertaisryhmissa on hoitavia elementteja, ku-
ten mahdollisuus peilata ja heijastaa kokemuksia toisten kanssa. Vertaistuki
perustuu ihmisten tasa-arvoisuuteen, solidaarisuuteen, kuulluksi ja ymmarretyk-
si tulemiseen sek& kohtaamiseen ja keskinaiseen tukeen. (Kinanen 2009, 69—
70.) Vertaistuki on tarkea tukimuoto pitkdaikaissairaalle. Vertaisten ansiosta
synnynnaisesti sydanvikainen voi kokea samankaltaisuutta toisiin ihmisiin, hy-
vaksyntda ja han voi muodostaa suhdettaan sydanvikaansa. Vertaistuki on tar-
keda myos synnynnaisesti sydanvikaisen lahimmaisille ja sen avulla he voivat
saada enemman tietoa sydénviasta ja sen kanssa elamisesta. (Gustavsson-
Lilius & Pintila 2013, 351.)

Keskityn tydssani yli 14-vuotiaisiin Sydanlapset ja -aikuiset ry:n jaseniin. Tassa
opinnaytetydssa kasittelen nuorena henkilona yli 14-vuotiaita ja aikuisena yli 18-
vuotiaita, koska Sydanlapset ja -aikuiset ry:n jaostoon Sydannuoret ja -aikuiset
siirtyy 14 vuotta tayttdneet ja aikuisia katsotaan olevan yli 18-vuotiaat jasenet.
Tuloksia analysoidessani peilaan niitd ikaryhmien mukaisiin kehitystehtéaviin.
Valitsin Erik H. Eriksonin kehitysteorian, jota voi soveltaa nykypaivan ihmisiin,

vaikka se on tehty jo 1950-luvulla. Hanen kahdeksan vaiheinen malli liittyy ihmi-



sen psykososiaalisiin muutoksiin ja jokaiseen vaiheen suorittaminen vaikuttaa
ihmisen kykyyn kohdata haasteita mydhemmassa elaméassaan (Gothoni 2014,
80).

Opinnaytetyoni aihe on mielestani tarked ja ajankohtainen yhdistyksen néko-
kulmasta. Synnynnaista sydénvikaa sairastavia nuoria ja aikuisia on vuosi vuo-
delta enemman sydanvikojen la&ketieteellisen hoidon kehityttya valtavasti. Sy-
danlapset ja -aikuiset ry:n haasteena on tavoittaa yha useampi nuori ja aikui-
nen, jolla on synnynnéinen sydanvika. lhmisen tuen ja vertaistuen tarve vaihte-
lee elaméan aikana ja on hyva olla tuttu yhdistys, jonka puoleen voi kaantya kun

tukea ja apua tarvitsee.

Tutkimus tehtiin internetkyselyna ja vastauksia kertyi 71 kappaletta. Tulokset
analysoitiin kvantitatiivisesti ristiintaulukoinnilla, frekvenssianalyysilla ja suorilla
jakaumilla. Tuloksista selviad minkalaisia asioita sydannuoret ja -aikuiset toivo-
vat tapaamisten sisaltéon ja minkalaisia tapaamisia he toivovat jarjestettavaksi.
Teoriaosiossa selvitan eri ikdryhmien kehitystehtavia ja synnynnaisen sydanvi-
an merkitysta pitkaaikaissairaille. Kasittelen myds kuolemanpelkoa ja vertaistu-
en tarkeytta.



2 IKARYHMIEN KEHITYSTEHTAVAT NUORUUDESTA AIKUISUUTEEN

Ihmisen normaaliin kehitykseen kuuluvia vaiheita kutsutaan kehitystehtaviksi.
Niihin vaikuttavat biologiset muutokset, sosiaaliset roolit ja odotukset seka hen-
kilokohtaiset toiveet. Menestyksellisesti toteutuneet kehitystehtavat tuovat ihmi-
selle onnellisuutta ja seuraavat kehitystehtavat on helpommin toteutettavissa.
(Nurmiranta, Leppamaé&ki & Horppu 2011, 14.) Nykypaivan ihmisen elamaan ei
ole tehty uutta kehitysteoriaa, vaan aiempia teorioita sovelletaan tAman paivan
ihmisiin. 1900-luvulla omia teorioitaan ovat esitelleet muun muassa J. Piaget,
Erik H. Erikson, R. Havinghurst ja L. Kohlberg. Valitsin tarkasteltavakseni Erik-
sonin kehitysteorian. Hanen ajatuksensa ovat edelleen pitkalti patevia.

Psykoanalyytikko Erik H. Erikson tutki ihmisen elamén eri vaiheiden tehtavia ja
teki 1950-luvulla kahdeksan vaiheisen mallin, joka liittyy ihmisen psykososiaali-
siin muutoksiin. Hanen mukaansa edelliset kehitysvaiheet vaikuttavat ihmisen
kykyyn kohdata haasteita myohemmin elamassaan. (Gothéni 2014, 80.) Erikso-
nin mukaan erilaiset hyvat ominaisuudet kuten aikuisiéan rakkaus ja huolenpito
sekad vanhuudessa viisaus kehittyvat naiden psykososiaalisten kriisien onnistu-
neiden ratkaisujen seurauksena. Ratkaisuvaihtoehtoja on kahdeksan, joista viisi
sijoittuu lapsuuteen ja nuoruuteen ja kolme aikuisikdan. (Nurmi, Ahonen, Lyyti-
nen, Lyytinen, Pulkkinen & Ruoppila 2006, 163.) Eriksonin maarittelemat psy-
kososiaalisten kriisien ratkaisu vaihtoehdot ovat ikdjarjestyksessa luottamus tai
epéaluottamus, itsenaisyys tai epaily ja haped, aloitteellisuus tai syyllisyys, ahke-
ruus tai alemmuus, identiteetti tai roolien hajaannus, laheisyys tai eristaytynei-
syys, tuottavuus tai lamaantuminen seka eheys tai epéatoivo. (Erikson 1982,
257.)

Ihmisen kehitystehtavat ovat Eriksonin mukaan jaettu vauvaidsta aina vanhuu-
teen asti. Kehitysvaiheet ovat ikdjarjestyksessa vauvaika, varhaislapsuus, leikki-
ika, kouluik&a, nuoruus, varhainen aikuisuus, keski-ika ja vanhuus. (Dunderfelt
1997, 244-249.) Eri kehitysvaiheiden valiset rajat vaihtelevat yksilollisesti ja ne
ovat muuttuneet vuosikymmenten saatossa maailman arvojen muuttuessa.

Nuoruus on pidentynyt molempiin suuntiin, silla nuoreksi voidaan nykyaan kut-



sua 8-vuotiasta lasta 11-vuotiaan sijaan ja monet 30—40-vuotiaat pitavat itsedaan
nuorina (Gothoni 2014, 92-93). Fyysisen kehityksen néakdkulmasta lapsuuden
katsotaan paattyvan, kun biologinen kasvu, kehitys ja sukupuolikypsyys on saa-
vutettu (Krongvist & Pulkkinen 2007, 166).

2.1 Nuoruuden kehitystehtavat

Nuoruusiélla tarkoitetaan perinteisesti ikavuosien 12—-22 valiin sijoittuvaa psyyk-
kistd kehitysvaihetta. Puberteetti eli murrosik& sijoittuu nuoruusian alkuvaihee-
seen ja se kestdd noin 2-5 vuotta. Nuoren psyykkinen tasapaino muuttuu pu-
berteetin alussa johtuen lisdantyvasta hormonitoiminnasta ja fyysisesta kasvus-
ta. (Aalberg & Siimes 2007, 15.) Nuoruuden aikana ihminen oppii tavallaan
elamdéan uudestaan. Ihminen opettelee ohjaamaan elamaansa tietoisesti suh-
teessa kaikkeen ymparilla olevaan: ihmisiin, luontoon ja maailmankaikkeuteen
koko elaménsa ajan, mutta nuoruudessa oppiminen on erityisen intensiivista.
(Dunderfelt 1997, 93.)

Nuoren ikdkauden kehityksen pdamaarand on luoda lapsuuden aineksista ai-
kuisen identiteetti puberteetin aikana. Nuoren tulisi tallgin irrottautua vanhem-
mistaan, heihin kohdistuvista toiveista ja l16ytdd vanhemmat aikuisella tasolla.
Nuoren tulisi kokea muuttuva kehonsa omakseen ja jasentad seksuaalisuuten-
sa ja seksuaalinen identiteettinsa. Nuoren tulisi kayttdd ikatoverisuhteitaan
apuna kehityksessaan ja irrottautua lapsuuden objekteista ja rakentaa sosiaalis-
ta identiteettiddn. Nuoruusian aikana sopeudutaan psykologisesti naihin muu-

toksiin ja saavutetaan itse hankittu autonomia. (Aalberg & Siimes 2007, 67—68.)

Ystavat ovat tarkedssa asemassa nuoren kehitystehtavien aikana. Nuoret 10y-
tavat toisistaan vertaisia, joiden kanssa voi keskustella itsessa tapahtuvista
muutoksista tasavertoisina. Usein tytot viettavéat aikaa parin kolmen ystavan
seurassa ja pojat isommissa ryhmissa. Seké pojilla, etta tytéilla on laheisia ys-
tavyyssuhteita, mutta asioiden jakaminen nayttaytyy eritavalla. Tytot syventyvat

keskusteluihin, uskoutuvat toisilleen ja tukevat toisiaan vastavuoroisesti, kun
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puolestaan pojat jakavat asioita toiminnan, kuten pelaamisen ja kilpailemisen
kautta. My0Os heidan riitansa ovat erilaisia, silla karjistaen voidaan sanoa tyttdjen
riitojen liittyvan ihmissuhteisiin ja pojilla enemman koulu- tai urheilusuorituksiin.
Nuori harjoittelee ystavyyssuhteillaan tulevia ihmissuhteita varten. Tuleviin ih-
missuhteisiin liittyvat l&heisyys, luottamus ja ymmarrys ovat asioita, joita nuoret
odottavat myos ystaviltaan. Nuori voi itsensa tutkimisen lisdksi harjoitella tunnis-
tamaan ystavan tarpeita ja toiveita. Toisaalta hyvinvoinnin lisaksi itsensa ver-
taaminen ystaviin voi myds ahdistaa tai masentaa ja ystavasuhteista voi tulla
my0Os paineita esimerkiksi kayttaytymiseen ja pukeutumiseen liittyen. (Kronqvist
& Pulkkinen 2007, 184-186.)

Nuoruusidssa oleva nuori pystyy kohtaamaan lapsuusajan hairionsa aiempaa
kehittyneemmalla tavalla ja henkisiltd ominaisuuksiltaan valmiimpana. Nuoruus-
i1Assa persoonallisuus muuttuu ratkaisevalla ja lopullisella tavalla, johon vaikut-
taa aikaisemmat kehitysvaiheet, synnynnaisen kasvun ja kehityksen voima,
pyrkimys kohti aikuisuutta sekd nuoren ja ympariston vuorovaikutus. (Aalberg &
Siimes 2007, 67.)

Pitkaaikaissairas nuori kay lapi samat nuoruusidn kehityksen haasteet kuin ter-
veet ikdisensa (Makkonen & Pynndnen 2007, 225). Pitkdaikainen ja vakava sai-
raus voi kuitenkin vaikuttaa nuoren mahdollisuuksiin selviytya edella mainituista
kehityksellisistd tehtavistd. Nuoren mahdollisuuksiin vaikuttaa paljon hanen
vanhempiensa kyky antaa nuorelle tilaa kasvaa ja itsenéistya. Sairaus pelkoi-
neen ja turvattomuuden tunteineen saattaa sitoa nuorta entistda enemman van-
hempiinsa. Sairaus saattaa myds estda nuorta solmimasta suhteita ystaviin ja
sairaus Vvoi vaikuttaa nuoren tulevaisuuden suunnitelmiin, ammatin valintaan ja

perheen perustamiseen. (Makkonen ja Pynndnen 2007, 227-228.)

Tunnelmat ja vuorovaikutus laakérin vastaanotolla riippuvat paljon nuoren poti-
laan kehitysvaiheesta. Nuori saattaa kokea vanhempiensa lisaksi hoitavan laa-
karin esteeksi itsenaistymispyrkimyksilleen. Talldin yhteistydmahdollisuudet voi-
vat kariutua vastakkainasetteluun. Nuori saattaa kokea muiden puuttuvan liiaksi

hanen asioihinsa. Yleensa jalkinuoruutta elava nuori on kykeneva kompromis-
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seihin ja rauhalliseen keskusteluun hoitohenkilékunnan kanssa. (Makkonen &
Pynnbnen 2007, 226-227.)

2.2 Varhaisaikuisuuden kehitystehtavat

Aikuisuuden alkutaipaleen eli noin 18-30-vuotiaan kehitystehtavat tahtaavat
tyydyttavaan aikuisuuteen. Siihen nahdaan kuuluvaksi omasta lapsuuden kodis-
ta itsenaistyminen, ammatin hankkiminen ja tyéelamén aloittaminen, oman ko-
din hoitaminen sek& perheen perustaminen. Jalkimmaisin muodostuu elama-
kumppanin valitsemisesta, yhteiselon opettelusta ja lasten kasvattamisesta.
Aikuisuuden tavoitteena on myds yhteiséllisen vastuun ottaminen seka ystavien
ja vertaisryhman loytaminen. (Dunderfelt 1997, 105; Nurmi ym. 2006, 166.) Tar-
ke& osa ihmisen elam&& on vapaa-aika, johon liittyva kehitystehtdva on omak-
sua tyydyttavan ja elamanvoimia uudistavan vapaa-ajan viettdmisen tapoja
(Nurmi ym. 2006, 166).

Dunderfelt (1997, 105, 108) mainitsee aikuisen kehitysvaiheeseen kuuluvan
my0Os yksilolle itselleen hyvin tarkeitd muutospaineita, jotka ovat persoonalli-
suuden uudelleen muokkaaminen, opittujen asenteiden, arvojen ja toimintamal-
lien kohtaaminen ja oman yksil6llisen minuuden etsiminen. Nuori aikuinen jou-
tuu selvittdimadn oman mindnsa ja maailman suhdetta kohtaamalla erilaisia ih-
misia, Kkulttuureita, asenteita, arvoja sekda oman persoonallisuutensa erilaisia
piirteita. Klassisesti tama kasvamisen aika on matkustamista, itsensa kokemista
ja elamaan elaytymista. Erityisesti nuori aikuinen tahtoo elédé itsenaisesti ilman
vanhemman sukupolven saantdja. Vaikka tassa kehitysvaiheessa ihmisella on
sisaista rauhattomuutta ja levottomuutta, on hanelld kuitenkin paljon voimaa ja
rohkeuttakin l&hteda tutusta elinympéristosta kokemaan uusia asioita vaikka
maapallon toiselle puolelle. Nuori aikuinen eldd huomaamattaan itsekeskeista

elamaa ja tahtoo tuntea asioita.

Usein noin 25-vuotiaan elama alkaa pikkuhiljaa rauhoittua. Nuorelle aikuiselle

tulee tarve rajata elamééansa ja han keskittyy vain tarkeimmiksi kokemiinsa asi-



12

oihin ja harrastuksiin. Han arvioi elamaéansa uudelleen ja saattaa korjata ela-
mansa suuntaa tai ottaa jopa taysin uuden suunnan. Elaméan arviointi ei valtta-
mattd ndy ulkoisesti sen tapahtuessa ajatuksissa, tunnelmissa ja arvotuksissa.
(Dunderfelt 1997, 112.)

Aikuisuuden kehitysvaiheet tahtaavat siis siihen, etta yksildé seisoo omilla jaloil-
laan ja loytdd todellisen oman itsensa maailman moninaisuudesta ja omasta
sisdistetysta persoonallisuudestaan. Aikuiskasvatuksen motto "auttaa ihmista
kasvamaan omaksi itsekseen” sisaltda hyvin aikuisen kehitystehtavat. Aikuisen
torméatesséa lapsuudessaan ja nuoruudessaan sisaistettyihin ajattelun, tuntemi-
sen ja tekemisen malleihin, han joutuu selvittdmaan itselleen mitd han haluaa

yksil6llisesti toteuttaa ja ilmaista elamassaan. (Dunderfelt 1997, 114-115.)

2.3 Keski-ian kehitystehtavat

Erikson maarittelee keski-iaksi ikdvuodet 35-65. Taméa aikavali on pitka ja sii-
hen kuuluu toisaalta luovuus ja tuottavuus, ja toisaalta lamaantuminen ja itse-
keskeisyys. (Dunderfelt 1997, 245.) 30—40-vuotiaan elamassa vallitsee toiselta
puberteetilta vaikuttava itsetutkistelun aika. Tuolloin huomaa kantavansa psyyk-
kisesti mukanaan menneisyytta, josta luuli irrottautuneensa jo aiemmin. Tassa
vaiheessa tapahtuu siséista itsenaistymista ja luodaan tietoinen suhde omaan
tunne-, ajatus- ja arvomaailmaan. Ihminen tarkastelee omaa ajatteluaan ja tah-
toaan uudelleen eika aiemmin selviltd ja yksinkertaisilta tuntuneet asiat olekaan
niin yksiselitteisia. (Dunderfelt 1997, 118.)

Yli 30-vuotias kohtaa oman tunnemaailmansa uudelleen. Han saattaa kokea
epavarmuutta levottomassa olotilassaan. Tassa idassa ihmisella on tarve vetda
rajoja ympaérilleen. Han opettelee sanomaan ei ystavallisesti mutta jamakasti
seka itselleen etté toisille. Siséinen kehitys voi ilmentya muuttuvina tapoina ja
tottumuksina. EI&ma ei ole endé niin itsestdén selvaa ja tyydytysté tuo toisenlai-
set asiat kuin ennen. Keski-ikainen voi yllattya itsekin kiinnostuksen kohteitten-
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sa muuttuessa. Matkustelu ulkomailla ei valttdmatta tunnu niin hyvalta kuin ko-
timaassa. (Dunderfelt 1997, 120-121.)

Tassa vaiheessa elamaa saattaa olla hankittuna perhe, ty6paikka ja ehka uusi-
kin tyopaikka. Silti aikuisesta saattaa tuntua, ettei mikdan kiinnosta ja omaa
paikkaa ei |0ydy. Sosiaalinen asema tukee yksilon kehitysta, mutta voi my6s
passivoida johonkin tiettyyn rooliin. (Dunderfelt 1997, 120-121.) Voimia ja mie-
lekkyyttd elamé&én voi saada muun muassa sosiaalista verkostoista ja laheisilta.
Henkilokohtaisen jaksamisen, tehtavista suoriutumisen ja lasten, puolison seka
muiden riippuvuussuhteessa olevien henkildiden kannalta on tarpeellista I16ytaa
tasapaino eri roolien ja tehtavien valilla. (Niemi ym. 2006, 204.)

Dunderfelt kuvaa 30—40 ikavuoden vdlista aikaa juurtumisella yhteiskuntaan ja
omaan sisaisyyteen. Yli 30-vuotiaan elama keskittyy paljolti ty6hon ja perhe-
elamaan. Tassa iassa naytetddn mihin pystytaan elaman aikana kertyneilla lah-
joilla ja avuilla, mutta toisaalta myos fyysinen ja psyykkinen rajallisuus tulee
vastaan. Rajallisuus on luovaa ja voimaa antavaa ja silloin pystyy keskittymaan
paremmin olennaiseen. (Dunderfelt 1997, 127-128.) Parhaimmillaan tdm& on
elaman voimakkainta ja rikkainta aikaa. Tassa idssé asiat osataan ottaa ren-
nommin kuin ennen, elamassa on tekemisen iloa ja useat ovat tyytyvaisempia
itseenséa kuin aikoihin. (Dunderfelt 1997, 141.) Vaarana puolestaan on merki-
tyksettomyyden tunne, jolloin mikaan ei enda kosketa, asiat vain tapahtuvat ja
ihmiset tulevat ja menevéat. Nuoruuden elaméan syke katoaa eika koe asioita niin

merkityksellisind kuin nuorena. (Dunderfelt 1997, 143.)

Noin 35-vuotiaasta lahtien ihminen arvioi entistd syvempia lapsuudessa siséis-
tettyja psyykkisia rakenteitaan, omia perusarvojaan ja syvia elamantuntemuksi-
aan. 40 ikavuoden tienoilla ihminen kohtaa elaméansa ja yleisesti inhimillisen
elaman mielekkyyteen liittyvia kysymyksid. (Dunderfelt 1997, 146.) Keski-
ikainen kohtaa haasteiden lisdksi hienoja ja voimaa antavia kokemuksia. Tuol-
loin voi tuntea itsensa entistd paremmin, on ammattitaitoinen ja nauttii ihmissuh-
teistaan. Tallin viihtyy itsensa kanssa paremmin kuin ennen. (Dunderfelt 1997,
147.)



14

Yli 40-vuotiaana ajatukset saattavat suuntautua toden teolla uskonnollisuuden
alueelle. TAma saattaa johtua elaman rajallisuuden kokemuksista. Henkisen tai
hengellisen kokemuksen tai totuuden etsiminen tapahtuu erilaisin keinoin: seu-
rakuntayhteydessa tai yksindisyydessa kirjan avulla. Tuolloin ihminen luo suh-
teen elaman tarkoitukseen ja kasittelee suhdettaan elamaan kokonaisuutena
henkisesti ja hengellisesti. (Dunderfelt 1997, 157-158.) 40 ikavuoden taite on
elaman tarkein virstanpylvas. Tutkimuksissa on huomattu tahan ikavaiheeseen
liittyvan kriiseiksi luokiteltavia kokemuksia ja muutoksia elamanrakenteessa.
(Dunderfelt 1997, 159.) Yli 40-vuotias kaipaa otetta omaan sisdisyyteen, omiin
ajatuksiin ja tunteisiin sek& haluihin ja tahdonvoimaan. Ihminen kohtaa elaméan
tosiasioita, kuten kuoleman todellisuuden, kauneuden ja rumuuden polariteetin
sekd materian ja hengen. Inminen saattaa osata hallita itsedén selkeasti ja voi-

makkaasti, mutta armollisesti ja syyttelematta. (Dunderfelt 1997, 163.)

Aikuinen muuttuu fyysisesti, mutta ennemmin laskusuuntaan hiusten ohentues-
sa, ihon veltostuessa, nadn heiketessa ja lihasten ja luuston muuttuessa (Dun-
derfelt 1997, 121; Kronqvist & Pulkkinen 2007, 197). 50 ikdvuoden tienoilla nai-
sille tulee vaihdevuodet, jotka ovat nimitys hormonaalisille muutoksille, mitka
heijastuvat psyykkeeseenkin (Dunderfelt 1997, 174). Fyysisen vanhenemisen
vastakohtana voi ndhda kasvavan sisaisen psykologisen vireyden ja henkisen
elamyskyvyn. Sen voidaan olettaa olevan uusi vaihe ihmisen yksil6llisyyden tai
ydinminan vaiheittaisessa syntymassa. lhminen psyykkinen toiminta saa uusia
voimia kuihtuneesta suvunjatkamisesta ja aikuiseksi kasvaneiden lasten hoi-
vaamisesta vapautuneista voimista. Miehen biologiset muutokset ovat tasai-
sempia kuin naisen, mutta silti 50-vuotias saattaa kokea muutoksen tarvetta.
Miehelld voi esiintyd samankaltaisia oireita kuin vaihdevuosista karsivalla nai-
sella: unettomuutta, hermostuneisuutta, hikoilua ja seksuaalisen halun ja kyvyk-
kyyden muutoksia. (Dunderfelt 1997, 175-177.) Ikdéntyessa on mukauduttava

ja hyvaksyttava omat fysiologiset muutoksensa.

Dunderfeltin mukaan yli 50-vuotiaiden kehitystehtavia on vaikea yleistaa. Ta-

man ikaisissé on entista enemman vaihtelua fyysisella, sosiaalisella, psyykkisel-



15

|& ja henkiselld tasolla. (Dunderfelt 1997, 174.) 50-60-vuotiailla on myds suku-
puolesta ja sosiaalisesta asemasta johtuvia suuria eroja (Nurmi ym. 2006, 167).
Yli 50-vuotiaan kehityshaasteena on hyvaksyéa ihmisesséa ilmenevét vastakkai-
sen sukupuolen luonteenpiirteet. Mies saattaa olla pehmeampi ja avoimempi
uusille ihmissuhteille, naisen tuntiessa itsensa itsevarmemmaksi ja pyrkiessa
toteuttamaan omia projektejaan. Uusien piirteiden kokeminen ja hyvaksyminen
kasvattaa ihmisené. (Dunderfelt 1997, 178.) 50-60-vuotiaana ihminen oppii uu-
sia arvoja, kuten karsivallisyytta, kuuntelemista, ndyryytta ja luottamusta. Niiden
ansiosta han tuntee eldménsé sielullisemmaksi. Taman ikéiset saattavat olla
sukunsa vanhimpia ja se tuo mukanaan uudenlaista vastuuntuntoa. El&man
pysayttaessd, esimerkiksi sairauden tai laheisen kuoleman muodossa, on osat-
tava luopua jostakin vanhasta ja elama laitettava jalleen jarjestykseen. (Dunder-
felt 1997, 190.)

Joillakin uudelleen asennoituminen voi ilmetd voimakkaasti ja he pyrkivat teke-
maan elamantehtavakseen kokemaansa asiaa valittamatta fyysisista rajoitteis-
taan kuten sairauksista. Kuten aiemmissakin kehitysvaiheissa myos vanhetes-
saan ihminen keskittyy entista enemman olennaiseen, ehk&apa vain yhteen har-
rastukseen, ja kokee saavansa siita voimaa. lhmisten fyysisen ja fysiologisen
vanhenemisen tavoissa on myos eroa. Sosiaaliset, psyykkiset ja henkiset tekijat
ovat tarkeita tekijoita ja ne vaikuttavat paljon vanhenemisen nakymiseen ihmi-
sessd. Kyse saattaa olla yksilollisestd asennoitumisesta, sisdisesta tunteiden,
ajatusten ja tahdonvoimien suuntaamisesta ja kaytosta. (Dunderfelt 1997, 191.)

2.4 Vanhuuden kehitystehtavat (60- v.)

Nykypaivana yli 60-vuotiaita ei pideta vanhuksina, heistd puhutaan senioreina,
elékelaisina tai ikdantyneina (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 239). He ovat entista
aktiivisempia ja hyvinvoivempia — tosin my6s sairautta, raihnaisuutta ja psyyk-
kistéa taantumista ilmenee. Yleiset asenteet ovat muuttuneet ja ikdantyneet itse
ovat huomanneet elamanvaiheensa uudet mahdollisuudet. Esimerkiksi heille

tarkoitetut koulutukset ovat saavuttaneet suuren suosion ympari maailmaa.
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(Dunderfelt 1997, 203, 208.) Vanhuus voidaan myo6s jakaa kolmanteen ja nel-
janteen ikdan. Kolmas ika on ikavuodet 60/65—74/80 ja silloin yleensa jaadaan
elakkeelle ja vietetaan aktiivista ja toimintakykyistd elamaa. Silloin on vapaus
toteuttaa itseaan. lkaantyneen aktiivisuus ja toimintakyky heikkenee selvasti

neljannessa iassa eli noin 75-80-vuotiaana. (Krongvist & Pulkkinen 2007, 239.)

Elakkeelle jdddessd on mukauduttava uuteen eldmé&nvaiheeseen ja sen tuo-
maan lisdantyneeseen vapaa-aikaan ja vapauteen velvoitteista. Se ei ole aina
helppoa. Elakkeelle siirtymisen jalkeen ihminen voi tuntea tarkoituksettomuutta,
jos han ei ole suunnitellut etukateen miten hyddyntaa lisdéantynytta vapaa-
aikaansa. Elakoityminen voi olla vaikeampaa voimakkaasti tydorientoituneille ja
niille, jotka menettavat yhteiskunnallisen asemansa elakkeen myéta. (Niemi ym.
2006, 201.)

Kehittyminen jatkuu tdssakin ikavaiheessa ihmisen luodessa uudelleen suhdet-
ta itseensd, muuttuvaan kehoonsa, aviopuolisoon, lapsiin ja ystaviin. Thminen
arvioi myos suhdettaan rahaan ja omistamiseen seké olemiseen itsenéinen tai
riippuvainen muista. Kehon rappeutuminen voi laskea mielialaa, mutta on myds
ihmisia, jotka suhtautuvat elAm&&an positiivisesti vaivoistaan huolimatta. Ela-
mankaaripsykologinen ndkemys yksiléon onnistumiseen luopua ja uudelleenra-
kentaa seka vastata haasteisiin vaikuttaa se miten han on kaynyt lapi edelliset
kehitysvaiheet. (Dunderfelt 1997, 210.)

Ihminen tarvitsee lapi elamansa arvostusta ja huolenpitoa, mutta ennen kaikkea
nahdyksi tulemista. Niin sanottu vuorovaikutuksellinen peilisuhde luo yksil6lli-

syytta vahvistaen ja rakentaen ihmisyyttdamme. (Dunderfelt 1997, 215-214.)
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3 SYNNYNNAINEN SYDANVIKA PITKAAIKAISSAIRAUTENA

Pitkaaikaissairaalla on jokapaivainen elamaa rajoittava vaiva tai ladkarin maa-
raama laakitys. Pitkdaikaissairaan maaritelméa voidaan myds laajentaa kasit-
tamaan ne henkilot, joilla on erityisia terveydellisia tarpeita. Talldin pitkaaikais-
sairaiden maara nousee huomattavasti. (Makkonen & Pynndnen 2007, 225.)
Sydanvikaiset voidaan katsoa olevan pitkaaikaissairaita, silla heidan vaivansa
saattaa rajoittaa elamaa ja monilla on sydanvikaan liittyva laakitys. Sydanvikai-

nen ei kuitenkaan aina tunne olevansa pitkaaikaissairas.

Pitkdaikaissairaudella ja nuoruusian kehityksellda on vastavuoroinen suhde.
Nuoruusién psyykkinen ja fyysinen kasvu voivat vaikuttaa sairauden kulkuun ja
hoitomahdollisuuksiin, kun samanaikaisesti sairaus voi vaikuttaa psyykkiseen ja
fyysiseen kehitykseen, kuten puberteetin viivastymisena. (Makkonen & Pynno-
nen 2007, 226.)

Pitkaaikaissairaiden nuorten maara on kasvanut erityisesti parin viime vuosi-
kymmenen aikana. Ulkomaisissa kyselytutkimuksissa on selvinnyt, etta yli 12-
vuotiaista noin 10 % karsii jokapaivaistd elamaa rajoittavasta vaivasta tai kayt-
taa laakarin maaraamia laakkeitd. Suomalaisesta kouluterveydenhuollon tutki-
muksesta ilmenee 17 %:a nuorista sairastavan jotakin pitkdaikaissairautta. Tut-
kimuksissa vaihtelee maaritelmé pitkdaikaissairaudelle. Olennaisinta on, etta
otetaan huomioon diagnoosi, sairauden kesto seka vaikutus nuoren elamaan.
Nykyaan yha useampi hyvin vaikeasti hoidettavan synnynndisen tai pitkaaikai-
sen sairauden omaava lapsi saavuttaa aikuisian. Tallaisia ovat esimerkiksi syn-

nynnaiset sydanviat, syovat ja elinsiirrot. (Makkonen & Pynnénen 2007, 225.)

3.1 Synnynnaiset sydanviat

Synnynnéinen sydanvika on sydamen vika, joka on kehittynyt sikibaikana. Se

saattaa ilmeta jo sikibaikaisissa ultradaanitutkimuksissa tai vasta syntyman jal-
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keen. Joskus synnynnainen sydanvika ilmenee vasta aikuisidlla. (Ojala, Ritva-

nen & Pitk&dnen 2013, 2367; Sydanlapset ja -aikuiset ry c.)

Suomessa syntyy joka vuosi noin 500 synnynnaista sydénvikaa sairastavaa
vauvaa. Naistd noin 300 tarvitsee leikkaushoitoa joko heti syntyman jalkeen tai
jossakin vaiheessa elamaa. Synnynnaisen sydanvian vuoksi leikattuja lapsia ja
aikuisia on Suomessa jo yli 10 000. Sydanviat voivat olla pienistd kammiovali-
seindn aukoista vaikeampiin rakennevikoihin. Joihinkin oireyhtymiin ja kro-
mosomipoikkeavuuksiin liittyy sydanvikoja. (Kaarne, Jokinen, Pesonen & Leijala
2008, 971.)

Vastasyntyneen sydénvika ilmenee yleensa vajaatoiminnan tai sinisyyden oi-
rein, kuten valtasuonten transpositio (TGA), pulmonaaliatresia (PA), yksikam-
mioinen sydadn (HLHS), vaikea aorttalapan stenoosi (AS), aortan koarktaatio
(CoA) ja aortankaaren katkos (IAA). Useimmat edella mainituista vioista vaatii
leikkaushoitoa tai katetrointi-interventiota lapsen ensimmaisten elinviikkojen
aikana. TGA ja IAA korjataan avosydanleikkauksella usein jo kahden ensim-

maisen elinviikon aikana. (Kaarne ym. 2008, 988.)

Jotkin synnynndiset sydanviat diagnosoidaan vasta aikuisialla, jos vika on aihe-
uttanut vain vahan oireita tai I6ydoksia lapsena. Kardiologeja tyollistaa aikuisten
piilevia sydanvikoja enemman lapsuusialla leikattujen potilaiden mydhempi seu-
ranta ja hoito. Taméa joukko on yha isompi, silla nykyaan voidaan korjata yha
vaikeampia sydanvikoja ja potilaat saavuttavat aikuisian. Kaikilla sydanvioilla ja
niiden korjausmenetelmilla on mydhéisongelmia, joiden hoitamiseksi tarvitaan

uusintaleikkaus tai muu kajoava toimenpide. (Kokkonen & Kupari 2008, 1014.)

Synnynnéisena sydanvikana voi olla myds kardiomyopatia eli sydanlihassaira-
us. Lapsilla yleisin on laajentava kardiomyopatia, mutta heilla esiintyy myds hy-
pertrofista kardiomyopatiaa. Etenkin hypertrofiseen kardiomyopatiaan liittyy pal-
jon periytyvyyttd ja geenivirheitd tunnetaan useita. Laajentava kardiomyopatia
voi johtua muun muassa virustulehduksista, aineenvaihduntasairaudesta ja jois-

takin ladkeaineista. (Kaarne ym. 2008, 1010.)
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Leikkauksen jalkeen kaikkia potilaita seurataan kontrollikdynnein. Sydéanleikka-
uksiin liittyy myohemmin muun muassa rytmihairididen riskid. Homograftit, el
vainajalta siirrettavat lappasiirteet, voivat kalkkeutua seké ahtautua ja niihin voi
kehittyd lappavuoto ja siten potilaat voivat joutua useisiin leikkauksiin. Tekolapéat
voivat myos kayda pieniksi lapsen kasvun myotd. (Kaarne ym. 2008, 1013.)
Padasiassa synnynnaisesti sydanvikaiset henkil6t voivat eldd normaalia ela-
mada, mutta joillakin sydanvika asettaa rajoituksia esimerkiksi fyysiseen suori-
tuskykyyn, ammatinvalintaan, ty6ssa jaksamiseen tai lasten hankkimiseen. (Sy-

danlapset ja -aikuiset ry b.)

3.2 Nuoren sopeutuminen pitkaaikaissairauteen

Pitkaaikaissairasnuori kay samat kehitysvaiheet lapi kuin hanen terveet ikatove-
rinsa. Sairaudella tai sen hoidolla voi olla vaikutusta nuoren fyysiseen ja psy-
kososiaaliseen kehitykseen ja toisinpain. Nuorelle voi olla vaativaa yhteen sovit-
taa normaaleja kehityksellisia muutoksia ja pitkdaikaissairautta. Han ei valtta-
matta kykene sitoutumaan sairautensa hoitoon tarvittavalla panostuksella. (Vid-

gvist, Korhonen, Kukkurainen, Vuorimaa ja Luosujarvi 2012, 2721.)

Nuoren tulee sopeutua psyykkisesti pitkdaikaissairauteensa. Sopeutumiseen
vaikuttavat ainakin seuraavat tekijat: sairauden tyyppi ja vakavuus, sairauden
nakyvyys, epavarmuus sairauden etenemisestd, sairauden oireiden ennusta-
mattomuus seka hoitomenetelmien saatavuus ja sairauden kivuliaisuus. Ylei-
sesti sydansairaudet mielletdan kuuluvaksi vanhuuteen ja elaman paattymi-
seen. Akkikuoleman riski ja alttius rytmihairioille liittyvat moneen synnynnaiseen
sydanvikaan. Elaman rajallisuuden kohtaaminen on erityisen raskasta nuorelle
ja vaatii aiheen tyostamista. Nuorelle aiheutuu surua hanen kohdatessaan nuo-
ruuden kehitystehtavien ja pitkdaikaissairauden tuomia haasteita ja luopumis-
kokemuksia. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 347.)
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Pitkdaikaissairauteen sopeutuminen vaatii nuorelta vamman tai sairauden ja-
sentamista osaksi itsedan. Nuoren kasitys omasta kehostaan ja itsestddn muut-
tuvat sopeutumisprosessin aikana ja han kykenee hyvaksymaan sairauden ai-
heuttamat rajoitukset. Mikali nuori ei pysty sisaistamaan sairauttaan, han kohte-
lee sairautta itsestaan irrallisena. Talldin nuori saattaa kieltdad tai unohtaa sai-
rautensa taysin. Han saattaa tuntea vihaa sairauttaan kohti ja kokea sen jopa
ulkoisena uhkana. Talléin nuori saattaa jattdd hoitamatta sairauttaan vakavin

seurauksin. (Makkonen ja Pynnénen 2007, 227.)

Synnynndista sydanvikaa sairastavat nuoret ovat tyytymattémampia kehoonsa
kuin terveet nuoret. Nuoren ruumiinkuvaan ja seksuaaliseen kehitykseen vaikut-
taa mahdolliset arvet, syanoosi eli sinisyys, lihaskato ja muut sairaudesta johtu-
vat nakyvat merkit. Liikuntarajoitteet, heikentynyt fyysinen suorituskyky ja jouk-
kueliikuntalajeista luopuminen voivat muodostaa psyykkisen haasteen ruumiin-
kuvan muodostamiselle ja sosiaaliselle kehitykselle. Nuorille sydanvikaisille
miehille armeijasta luopuminen voi tuottaa erilaisuuden ja ulkopuolisuuden tun-
teita, joita he joutuvat tydstamaan psyykkisesti. (Gustavsson-Lilius & Pintila
2013, 346.) Olennaista nuoren sopeutumisessa kehoonsa on, minkd merkityk-
sen nuori antaa rajoitteilleen tai nakyville poikkeavuuksille ja hanen kyvystaan
muodostaa mielikuva sairaasta ruumiistaan ja hyvaksya se (Makkonen ja Pyn-
noénen 2007, 228).

Huomattava osa synnynndisen sydanvian takia korjausleikatuista lapsista ja
nuorista kokee monitahoisia psyykkisia, neurokognitiivisia ja sosiaalisia sopeu-
tumisvaikeuksia seka vaikeuksia identiteetin muodostumisen eri tasoilla. Pitka-
aikaissairaus ei kuitenkaan aina aiheuta ongelmia psyyken kehityksessa. (Gus-
tavsson-Lilius & Pintila 2013, 347.) Makkonen ja Pynnonen kertovat artikkelis-
saan tutkimuksista, joissa on todettu somaattisesti sairailla 3—19-vuotiailla ole-
van terveitd lapsia enemman sopeutumisongelmia ja huonompi itsetunto. Pitk&-
aikaissairailla lapsilla on myds hieman suurentunut depressiivisen oireilun riski.
Toisaalta toisessa tutkimuksessa on myos todettu depressiiviselle oireilulle mui-
takin riskitekijoita pitkaaikaissairauden lisdksi, kuten miessukupuoli, vaikea per-

hetilanne, vanhemman mielenterveysongelmat ja huono sosioekonominen
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asema. Myos lapsen oma haavoittuvuus ja mahdolliset sairaudelle tyypilliset
depressiiviset reaktiot altistavat lasta masennukselle. Yleisesti psykososiaalisen
kehityksen suojaavina tekijoina pidetaan positiivista temperamenttia, alykkyytta,
sosiaalista kyvykkyyttd seka laheisia perhesuhteita ja riittévia rajoja. (Makkonen
ja Pynnénen 2007, 227.)

Sairastumisika voi vaikuttaa pitkaaikaissairauden kulkuun. Synnynnainen saira-
us tai varhaislapsuudessa sairastuminen heijastuu vanhempien suhtautumiseen
ja muun muassa vanhemman asettamiin toiveisiin ja odotuksiin lapsen suhteen.
Vanhemmille saattaa olla vaikeaa luottaa nuoren taitoihin huolehtia itsestaan,
mik& voi vaikuttaa nuoren itseluottamukseen ja kykyyn huolehtia itsestaan. Var-
haisessa nuoruusiassa nuori pohtii normaaliuttaan ja silloin sairastuminen voi
aiheuttaa nuorella huolta kehon eheydestd. HAmmentynyt varhaisnuori saattaa
etsid keinoja, joilla lisdd hallinnan tunnettaan ja hdnen tunteensa voivat suun-
tautua esimerkiksi painoon johtaen ongelmalliseen painon saatelyyn. (Makko-

nen ja Pynnénen 2007, 229.)

Pitkdaikaissairauteen sairastuminen varsinaisessa nuoruudessa saattaa aiheut-
taa kehityksellisia haasteita nuorelle, silla silloin ha&n suuntaa huomionsa
enemman kavereihin samanaikaisesti irtaantuessaan vanhemmistaan. Ongel-
mia voi ilmeta ladkityksen kaytdssa ja muun hoidon vastaanottamisessa. Ma-
sennus, seksuaalinen riskikayttaytyminen ja paihteiden kayttd ovat myds yleisia.
Jalkinuoruudessa alkava pitkaaikaissairaus aiheuttaa vahiten myrskyisyytta, jos
nuoren identiteetti ja itseluottamus ovat kehittyneet normaalisti. Talldin nuori
pohtii enemman sairauden vaikutusta opiskeluun, ammatin valintaan seka tule-
vaisuudessa parisuhteeseen ja itsenaiseen elaméan. Pitkaaikaissairaus kuor-
mittaa nuorta ja h&nen perhettdén ja siten vaikuttaa nuoren kehitykseen, mutta
sairauden hoidosta saadut onnistumisen kokemukset voivat kohottaa nuoren
itseluottamusta ja auttaa hanté vastuunotossa elamastaan. (Makkonen ja Pyn-
ndénen 2007, 229.)

Nuoren siirtamiseksi lasten terveydenhuollosta aikuisten puolelle tulisi valmistel-

la hyvissa ajoin. Pelkka ika ei saisi olla peruste siirtoon. Siirtymisvaiheessa tulisi
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ottaa huomioon yksil6lliset tarpeet ja siirtyminen aikuispuolelle olisi hyva olla
sairauden rauhallisessa vaiheessa tai silloin kun nuori on kykeneva ja halukas
ottamaan vastuuta omasta hoidostaan. Siirron jalkeen nuorelle tulee varata tar-
peeksi pitkd vastaanottoaika, jotta siella ehditaan keskustella nuorta mietitytta-
vista asioista. Nuoren sitoutumista hoitoonsa tukee tieto entisen ja tulevan hoi-
totahon yhteistydsta. Nuoren siirtymisvaiheessa on myods huomioitava hoidon
katkeamattomuus. (Vidqvist ym. 2012, 2724-2725.)

3.3 Synnynnaisten sydanvikojen merkitys aikuisiassa

Yleisesti ottaen lapsuudessa korjattu yksinkertainen sydanvika, kuten aortan
koarktaatio, eteis- ja kammiovaliseinareikd tai lappéavika, ei vaikuta aikuisen
menestymiseen elamassa verrattuna samanikaiseen vaestoon. Eteis- ja kam-
miovaliseinareikien ja lappavian jalkisairastavuus on melko harvinaista. Moni-
mutkaisemmat sydanviat saattavat aiheuttaa enemman mydhaisoireita. Aikui-
sen suoristuskyky riippuu sydanviasta ja korjaavien toimepiteiden maarasta,
mutta niista huolimatta tydelamassa voi parjata normaalisti tai lahes normaalisti.
Kaikkien sydanvikojen pitkdaikaisennustetta ei viela tiedetd, silla vanhimmat

potilaat ovat vasta aikuisuuden kynnyksella. (Jokinen 2008a, 502.)

Hyvan aikuisuuden kokemusta uhkaavat lapsettomuus, ty6ttomyys ja yksinai-
syys. Niihin taytyy sopeutua ja etsid itselleen sopivia ratkaisuja. (Niemi ym.
2006, 204.) Rakenteellinen sydanvika ei valttdmatta vaikuta ammatinvalintaan
tai ole este tyonteolle. Sydanvika taytyy kuitenkin ottaa huomioon ammatinva-
linnassa, koska ammatin ja fyysisen suorituskyvyn tulee vastata toisiaan. Sy-
danvika saattaa olla esteena fyysisesti rasittaville ammateille kuten upseerin ja
lentdjan ammateille. Rytmihairidista karsiville ei suositella ammattiautoilijan
ammattia ja tahdistinta kayttaville sellaista tyopaikkaa, jossa saattaa altistua

voimakkaille magneettikentille. (Jokinen 2008a, 502.)

Varusmieskelpoisuus maaraytyy asevelvollisen kyvysta selviytyd asepalveluk-

sen fyysisista ja psyykkisista rasituksista. Oireeton tai vahaisia oireita omaava,
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iiman sydanlddkehoitoa ja tahdistinta oleva voi kyetd palvelemaan palvelus-
luokissa A tai B. Vapautukseen rauhanajan palveluksesta johtaa yleenséa sy-
danviat, joita hoidetaan saannollisella laakityksella, tahdistimella tai jos sairau-
teen liittyy vakavia rytmihairioriskeja. Palveluskelpoisuus maaritellaan kuitenkin

aina tapauskohtaisesti. (Jokinen 2008a, 502.)

Aikuinen saattaa joutua uusintaleikkaukseen monimutkaisen rakenteellisen sy-
danvian korjaamiseksi tai oireiden helpottamiseksi. Esimerkiksi verisuonisiirran-
naisia joudutaan uusimaan 7-15 vuoden valein. Joissakin tapauksissa joudu-
taan tekemdan sydamensiirto oman sydamen toiminnan pettaessa. (Jokinen
2008a, 503.) Leikkaus saattaa pelottaa tai ahdistaa aikuistakin, joka ymmartaa

leikkauksiin aina liittyvat riskit.

Voi olla, ettd synnynnainen sydanvika I6ytyy vasta aikuisialla oireiden ilmaan-
nuttua. Tallaisista vioista yleisin on eteistason oikovirtaus eli eteisvaliseindauk-
ko. Sen oireet ovat lapsena hyvin vahaisia, mutta aikuisena oireina voivat olla
vasyminen ja hengenahdistus rasituksessa seka rytmihairiot. Reikd voidaan
sulkea, mutta yli 45-vuotiailla leikkaushoidon tulokset eivéat ole sen paremmat
kuin konservatiivisen hoidon. (Jokinen 2008b, 503, 505.) Naisilla sydansairaus
voi ilmeté raskauden aikana tai aiheutua raskaudesta, kuten dilatoiva kardio-
myopatia (Kaaja 2008, 521).

Naisilla sydanvika voi vaikuttaa ehkaisyn kayttoon ja lasten hankintaan. Nyky-
aan kuitenkin monet sydanviat pystytaan korjaamaan niin hyvin, ettei raskau-
dessa tai raskaudenehkaisyssa ilmene sen enempaa ongelmia kuin muillakaan
naisilla. Raskauden ja sen ehkaisymuotojen riskeja kuitenkin punnitaan aina
tapauskohtaisesti. Hormonaalista ehkaisya ei kayteta verisuonitukosriskin takia,
jos synnynndiseen sydanvikaan liittyy oikovirtaus oikealta vasemmalle, erityi-
sesti kohonnut keuhkovaltimopaine, normaalia korkeampi hemoglobiini tai jos
on ollut aiempia tukoksia. Ehkaisykierukkaa ei voi kayttaa, jos sydamen baktee-
ritulehduksen riski on lisdantynyt. Joskus raskauteen liittyy niin isoja riskeja,
ettei sité suositella sydanvikaiselle ja sterilisaatio on talldin varteenotettava eh-
kaisykeino. (Pohjola-Sintonen 2008, 520.)
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Raskautta suunnitellessa olisi hyva keskustella hoitavan laakéarin kanssa. En-
nen raskautta on kartoitettava mahdolliset sydéanvian leikkaus sekd muut kor-
jaavat toimenpidetarpeet ja laakitys on tarkistettava sopivaksi raskauden ajaksi.
(Kaaja 2008b, 522.) Raskaudesta voi olla vaaraa sydansairaalle naiselle. sen
kuormittaessa naisen verenkiertoelimistba muun muassa kasvaneen veritila-
vuuden takia. Sairas sydan voi ylikuormittua synnytyksessa kohdun supistusten
siirtdessa verta muualle verenkiertoon. Suuren verenhukan takia sektiota ei
suositella sydansairaille vaan alatiesynnytys on parempi vaihtoehto suurimmas-
sa osassa tapauksia. Synnytyksen ja raskauden aikana saattaa esiintya rytmi-
hairioitd enemman kuin ennen raskautta. (Kaaja 2008, 521.)

3.4 Kuolemanpelko

Kuolema pelottaa ja kiehtoo ihmistéd salamyhkaisyydessaan. Eri ammattikuntien
kuoleman tarkoituksen tutkimisesta huolimatta kuolema jaa ihmiselle kasitta-
mattomaksi ja se voi tulla todeksi yhtakkia varoittamatta. lhmisen kasitys kuo-
lemasta muotoutuu eletyn elam&n aikana. Lapset kasittavat kuoleman hyvin eri
tavoin kuin nuoret tai aikuiset. Alle kouluikaiset lapset kasittavat kuoleman lepo-
hetken&, nukkumisena tai eroon joutumisena ja hylatyksi tulemisena. Murros-
iAssa kuolema voi saada jopa romanttisia ulottuvuuksia, kuten "kuolla nuorena”,
mutta nuori saattaa myos kapinoida oman katoavaisuutensa ajatusta vastaan.
Aikuinen puolestaan kokee kuoleman usein joko ahdistavana tai yhtena elaman
tosiasiana ja osana todellisuutta. Monille vanhuksille kuolema on kauan odotet-
tu lepo, mutta se voi myos olla heille kammottava asia. (Tamm 2002, 119.) Jotta
ihminen voi ymmartdd kuolemaa, tulee hdnen ymmartaa viisi kuolemaan liitty-
vaa asiaa. Ensinnékin kuolema koskettaa meita kaikkia. Se on peruuttamaton ja
pysyva tapahtuma. Ruumis ei toimi kuolleena eika tunne kipua, nalkaa tai pale-
le. Kuolema on eldmén kulkuun kuuluva vaistamatén tapahtuma. Elamankat-
somuksesta riippuu miten ihminen ndkee kuoleman jalkeiset tapahtumat. (Kina-
nen 2009, 21.)
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Kuolemanpelko on muiden pelkojen tavoin irrationaalista. Se voi vallata mie-
lemme vastoin jarjellista ajattelua noudattamatta loogisia ajatuksiamme ja pe-
rustelujamme. Tutkijat ovat erimielta siitd onko kuolemanpelko synnynndista vai
opittua. Joka tapauksessa kaikki lapset pohtivat ja saattavat pelatd kuolemaa ja
siihen liittyvaa eroon joutumista. 6—7-vuotiaat lapset, ehka nuoremmatkin, ovat
usein varmoja omasta kuolemattomuudestaan, mutta pelkaavat vanhempiensa
ja laheistensa puolesta. Heidan mielestaan lapset voivat kuolla vain poikkeus-
tapauksissa onnettomuuden tai sairauden seurauksena. (Tamm 2002, 127.)
Varhaisnuori, noin 9-10-vuotiaana, alkaa ymmartaa kuoleman lopullisuuden ja
peruuttamattomuuden entistd paremmin. Lapsi ymmartdd kuoleman eldmén
prosessiin kuuluvana ja kaikkien kohtaavan kuoleman jonakin paivana, myos
han itse. (Holm & Turunen 2008, 16)

Alakouluikaiset lapset kasittdvat kuoleman enemman biologisena tapahtumana
ja ovat kiinnostuneita mita ruumiille tapahtuu. Lapsen elamé&nkatsomus vaikut-
taa siihen mitd han ajattelee sielulle tapahtuvan kuolemassa. Kristillisesti ajatte-
levat lapset uskovat sielun paasevan Jumalan luokse tai elaman jatkuvan ikui-
sesti nakymattomassa hengellisessa todellisuudessa. Lapsi saattaa myds ka-
dottaa uskonsa ja voi ajatella ihmisen muuttuvan hautakukiksi ja jotkut uskovat

jalleensyntymisen mahdollisuuteen. (Tamm 2002, 134.)

Piaget'n teorian mukaan teini-iassa ajattelu siirtyy formaalisten operaatioiden
vaiheeseen ja nuori pystyy ndkemé&an todellisuuden mahdollisten muunnosten
kohteena. Nuori ajattelee kuoleman tosiasiana jokaisen elollisen elamantarinas-
sa. Nuoruusidssa ystavien merkitys korostuu kuolemaan liittyvien ajatusten ja
kasitysten kokoamisessa seka surussa tukemisessa. Nuori voi kasittdd kuole-
man universaalina, peruuttamattomana, ruumiin toiminnot lopettavana ja kau-
saalisena. Han saattaa ymmartaa elaman jatkuvan erilaisessa muodossa kuo-
leman jalkeen. (Holm & Turunen 2008, 16-17.)

Murrosikéinen rakastaa elamaa ja pelkaa todella paljon kuolemaa. Han pohtii
samoja filosofisia kysymyksia kuin lapsena, mutta nyt paljon voimakkaampina ja

intensiteetiltédn uusiutuneina. Nuoren mieltd askarruttavat kysymykset elaman
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ja kuoleman tarkoituksesta ja miksi maailmassa on parantumattomia sairauksia,
sotaa, karsimysta ja tarpeetonta kuolemaa. Naihin kysymyksiin ei ole yleispate-
vid vastauksia, vaan jokaisen tulee pohtia niita 10ytdédkseen omat vastauksensa.
(Tamm 2002, 136.) Nuori tietaa, ettd hanella on pitka elama edessaan ja sen
takia hanta saattaa ahdistaa tieto siitd, etta kuolema saattaa mina hetkena hy-
vansa katkaista hdnen elamansa. Murrosikéisella nuorella on kuitenkin entista

paremmat taidot ja psyyke kasitella elamaé ja kuolemaa. (Tamm 2002, 137).

Synnynnaisesti sydanvikaiselle on tavanomaista pelatd kuolemaa, leikkauksia,
itsemaaraamisoikeuden menettamista ja fyysisen kunnon huonontumista. Leik-
kauksissa pelko liittyy toimenpiteen onnistumiseen, anestesiaan ja siita heraa-
miseen seka toipumiseen. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 349.) Nuori ei valt-
tamatta osaa puhua vakavasta sairaudestaan tai kuolemastaan perheenjasenil-
leen. Han nakee perheenjasentenséa ahdistuksen ja tahtoo saastaé heitd omalta
tuskaltaan. Perherakenne vaikuttaa miten sairauden tai lAhestyvan kuoleman
tuomaa kipua pystytaan purkamaan yhdessa. Aikuisten pitéisi olla valmiita pu-
humaan nuoren kanssa taman halutessa puhua. Nuori saattaa saada apua tun-
teidensa kasittelyssd maalaamisesta, piirtamisesta tai kirjoittamisesta. (Eho
2008, 221.) Sydannuorten ja -aikuisten toiminnassa mukana olleille nuorille ja
aikuisille voi olla rankkaa kohdata vertaisryhmaldisen kuolema erityisesti, jos
kuolinsyy liittyy sydanvikaan. Tall6in he joutuvat kohtaamaan omat pelkonsa ja

oman kuolemansa.

Yhteiskunnan muutosten takia ihmiset ovat vieraantuneet kuolemasta ja sen
nakemisesta. Sairaat ja vanhat ihmiset kuolevat useimmin sairaaloissa tai hoito-
laitoksissa. Nykyaan vain harvat nakevat kuolleen ihmisen. Aiemmin kuolema
nakyi nykyistd enemman ihmisten arjessa, kun sairaat hoidettiin ja ihmiset kuo-
livat kotona. Esimerkiksi 1800-luvulla oli tapana valokuvata kuollut arkussaan ja
kuvia sailytettiin piirongin paalla. Elavista ihmisista otettiin vahemman kuvia,
koska tavallisilla inmisilla ei ollut kameroita ja kuvaajia ei ollut joka kylassa. Ny-

kyaan harvemmin otetaan vainajista kuvia. (Savolainen 2014.)
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Kuolleen nuoren vanhemmat ja sisarukset ovat ylimpana suruhierarkiassa. Ys-
tavan suru saattaa jaada varjoon ja jopa unohtua kokonaan. Nuorelle ystavan
kuolema on kuitenkin hyvin suuri menetys ja jopa traumatisoiva kokemus.
(Holm & Turunen 2008, 26.) Nuoren ihmisen kuolema on erityisen pysayttava.
Hanen ystavansa joutuvat kohtaamaan uusia tunteita. Kysymykset elaman
merkityksestéd nousevat esiin. Sureva nuori saa lohtua jalleenndkemisen toivos-
ta. Rituaalit ovat nuorille tarkeitd surun kasittelyssa. Nuorelle voi olla tarkeaa
kayda onnettomuuspaikalla, sytyttaa kynttila ja jattdd tervehdyksensa. Ystavan
hautajaisiin osallistuminen voi olla tarkeaa surutydskentelyd. Nuoren surutyén
tarkea tehtava on kasittaa ja hyvaksya, ettd menetyksen myo6ta hanen todelli-
suutensa on pysyvasti muuttunut. Nuori joutuu tekemdan suuren psyykkisen
tyon sopeutuessaan laheisen ihmisen kuoleman aiheuttamiin muutoksiin itses-

saan ja hanen elamassaan. (Eho 2008, 227-228.)

Sureva nuori tarvitsee rinnalleen turvallisen aikuisen, joka pystyy vastaamaan
hanen kysymyksiinsa rehellisesti. Nuorten ja nuorten aikuisten ryhmassa kuo-
leman ja kuolemisen kohtaaminen on kaikkein kipeimpia asioita. Aikuinen ei
valttamétta edes tavoita surevan nuoren ajatusmaailmaa. Nuori pystyy myo6s
hallitsemaan ja piilottamaan surunsa aikuiselta. Siita huolimatta nuoren suru on
intensiivista ja voi ilmeta erilaisina hairidina, riskikayttaytymisena, yksinaisyyte-
na ja eristaytymisen haluna. Nuori saattaa kokea, ettei paase yli menetykses-
taan ja ettei kukaan pysty ymmartamaan hanen tunteitaan ja ajatuksiaan. Surun
kokemisen seurauksen nuori ymmartaa paremmin elaman haurauden ja par-

haimmillaan perheen laheisyyden tunne vahvistuu. (Ylikarjula 2008, 45-46.)

Kuolemanpelko on yleisinhimillinen ja luonnollinen suhtautumistapa kuolemaan.
Vakavasti sairaalla voi elaméan rajallisuus ahdistaa ja pysayttaa. Pelot saattavat
liittya olemassaolon lakkaamiseen, kuolemisprosessiin, kipuihin tai epétietoisuu-
teen mita kuoleman jalkeen tapahtuu. Kuolemisesta on tullut pitk& prosessi laa-
ketieteen kehittymisen myota ja sen takia ihmiset pelkdavat yna enemman kuo-
lemisprosessia. (Ylikarjula 2008, 89.) Kuolemanahdistus ilmenee muun muassa
unettomuutena, liioiteltuna ylihuolehtivaisuutena perheestéd, menetyksen pelko-

na, masennuksena ja erilaisina psykosomaattisina hairiéina. lhmisen elaman-
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historia on yhteydessa kuolemanpelon maaraan ja laatuun. Elamaansa tyyty-
vaiset voivat tuntea ahdistusta joutuessaan luopumaan elaméstdén, jossa on
paljon elamansisaltdéa ja siten myos paljon menetettavaa. lkddntyessaan ihmi-
nen hyvaksyy kuoleman paremmin ja han ymmartdd paremmin elaman loppu-
misen aikanaan. Vanhuksilla on tietoista kuolemanpelkoa vahemman kuin nuo-
rilla. Sairas ihminen saattaa kokea kuoleman vapauttavana asiana. (Ylikarjula
2008, 92.)

Uskonnollisuus ei vaikuta ihmisen kuolemanpelkoon tai sen puuttumiseen, mut-
ta se voi vaikuttaa ahdistusta lievittavana tai sita lisddvana. lhminen saa tukea
kuoleman kasittelyyn uskoessaan kuoleman olevan Jumalan tahdon toteutumis-
ta, taivaalliseen kotiin paasemista tai laheisen kuolleen ihmisen tapaamista.
Kuoleman ajatukset ahdistaa ja pelottaa enemman, jos ihminen uskoo kuolles-
saan joutuvansa ankaran tuomarin eteen. Ihminen saattaa tiedostamattaan pe-
latd kuolemaa sen epatietoisuuden takia mitéa kuoleman jalkeen seuraa. Kuole-
man jalkeiseen eldam&an uskominen voi antaa ihmiselle hallinnan tunteen pel-
kddmaansa tuntematonta kohtaan ja tarkoituksen elamalleen ja kuolemalleen.
Ihminen suhtautuu levollisemmin kuolemaan uskoessaan kuoleman jalkeiseen

elamaan ja jos hanella on uskonnollinen vakaumus. (Ylikarjula 2008, 93.)

Monet vakavasti sairaat pelkaavat kipuja niin sairauden aiheuttamina kuin kuo-
lemiseenkin liittyen. Kuolemaan liittyy myos pelko kontrollin menettamisesta ja
avuttomuuden tunteesta seka luopumisen vaikeus. Meiddn on luovuttava la-
heisistamme tietamattd miten he tulevat elamassaan parjgdmaan, luovumme
asioista, joita tahtoisimme viela tehdéa ja kuollessamme saatamme menettaa
tietoisuutemme ja olemme yksin. Harva ihminen on koskaan siiné tilanteessa,
ettd hanen elamassaan kaikki olisi valmista kuolemaa varten. Vakavasti sairaal-
le on tarkeaa saada kayda lapi miten l&heiset tulevat parjaamaan ilman hanta.
Kuolema on mystista ja sen jalkeinen tuntemattomuus hammentaa meita. (Yli-
karjula 2008, 94-95.)

Kuolemisesta kaytetaan paljon erilaisia kiertoilmauksia ja kielikuvia, jotta sanaa

kuolema ei tarvitsisi kayttaa. lhmisten on vaikea lahestyd kuolemaa aiheena,
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joten kiertoilmaisut auttavat siind. Tallaisia kiertoilmauksia ovat muun muassa
nukkuminen, siunatun levon saaminen, pois meneminen ja edelta lahteminen.
(Ylikarjula 2008, 90.)

3.5 Vertaistuki

Jantunen (2010, 86) jaottelee ihmisen saaman sosiaalisen tuen kolmeen ryh-
maan. Ensimmaiseen ryhmaan kuuluvat perhe ja ystavat. Toiseen ryhmé&an
kuuluvat ne tukiverkoston jasenet, joiden kanssa ollaan tekemisissa harvemmin
kuin perheen ja ystavien kanssa. Kolmanteen ryhm&an kuuluvat vertaiset ja
vertaisryhmien jasenet, jotka yksild on valinnut itse sosiaalisen tuen verkos-
toonsa. Termeja vertaistuki, vertaisuus ja vertaistoiminta kaytetddn usein tois-
tensa synonyymeind, mutta kasitteena vertaisuus on laajempi kuin vertaistuki.
Ihmisten valinen vertaisuus ei edellyta heitd yhdistdvaa ongelmaa, sairautta tai
kriisia vaan vertaisuutta ja vertaistoimintaa voi olla muullakin tavalla yhdistavina
asioina kuten samanlaisena eldmanvaiheena tai tavallisesta elamankulusta
poikkeavana ilmiona. Vertaistuki on sosiaalisen tuen alakasite tai erityismuoto.
Vertaistukea antavilla on yhdistavana tekijand samankaltainen elaméan kriisi tai

muu vaikea elaméntilanne. (Jantunen 2010, 86-87.)

Mikkonen (2009, 29) kasittelee vertaistuen méaaritelmad monista eri lahteista
k&sin. Vertaistuen voidaan sanoa olevan samantapaisessa tilanteessa olevien
ihmisten toisilleen antamaa omiin kokemuksiin perustuvaa tukea. Vertaisryh-
massa ihmiset jakavat toisilleen elamankokemuksiaan, tuntevat yhteenkuulu-
vuutta ja saavat toisiltaan vertaistukea ja tietoa. Jantunen (2010, 87) mainitsee
vertaistuen toteutuvan yksil6llisend tai yhteisossd. Kahden henkilon toisilleen
antamaa tukea kutsutaan yksildlliseksi tueksi. Yhteisollinen vertaistuki toteutuu
vertaistukiryhmassa, jonka jasenet toimivat keskendén kollektiivisesti yhteisten

tavoitteiden suuntaisesti.

Muiden auttamisesta voi olla hyodtya auttajalle, koska auttamisen seurauksena

yksilén omanarvontunto voi vahvistua. Ihmiselle on tarke&a tuntea itsensa hyo-
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dylliseksi ja tarpeelliseksi. Han voi my6s ymmartaad paremmin omaa ongel-
maansa tai elamantilannettaan auttamalla muita samankaltaisessa tilanteessa
olevia. Ihminen kokee mielihyvaa voidessaan olla avuksi ja hyddyksi ja samalla
saaden apua muilta. Jantusen mukaan seka auttajina ettd avunsaajina olevat
vertaisryhman jasenet kokevat olonsa paremmaksi kuin pelkastadédn apua saavat
jasenet. (Jantunen 2010, 87—-88.) Vertaisryhméan jasenet eivét valttamatta tunne
toisiaan entuudestaan. Sen ansiosta ryhmanjasenet maarittelevét toisiaan en-
nemmin samanlaisuuden pohjalta kuin erilaisuuden. Vertaisryhmissa samankal-
taisuus lisaa turvallisuuden ja "normaaliuden” tunnetta. Niissa tuki toteutuu |a-

hinn& keskusteluina. (Jantunen 2010, 91.)

Hyvan elaman perusedellytyksiin kuuluu osallisuus. Vertaistoimintaan ja erilai-
siin vertaistukimuotoihin osallistuminen ja siten tulemalla osalliseksi voi auttaa
erilaisista syista ulkopuolisuutta kokevia ja syrjaytymisvaarassa olevia. Vertais-
ten seurassa on helppo puhua vaikeistakin asioista, koska vertaiset koetaan
turvallisiksi ja hyvaksyviksi peileiksi. Tallaiset peilit ovat kaikille tarkeitd henkil®-
kohtaisessa kasvussa ja kehittymisessa. Sosiaali- ja terveysalan ammatillinen
tyo ja kirkon diakoniatyd hyotyvat vertaistukitoiminnasta saaduista kokemuksis-
ta. Vertaistoiminta tulisi ndhda ammatillisten hoitomuotojen rinnalla ja niita tay-

dentavana. (Jantunen 2010, 97.)

Vertaisryhnmassa sydannuori voi kokea yhteenkuuluvuutta helpommin toisiin
sydanvikaisiin nuoriin kuin terveisiin ikatovereihinsa. Sydanvika toimii nuorten
valilla tarkeadnad yhdistavana tekijand. Gustavsson-Lilius ja Pintila (2013, 346)
kertovat pitkaaikaissairauden voivan korostaa nuoren ulkopuolisuuden koke-
musta ja erilaisuuden tunteita. Nuori ajattelee mindkeskeisesti ja uskoo olevan-
sa yksin vaikeassa tilanteessa vaikeine tunteineen. Han uskoo, ettei kukaan
ymmarrd hantd. Nuoren on helpompi sulautua ikatovereittensa joukkoon, jos
hanella ei ole ulkoisia jalkia tai niita on vain vahan. (Gustavsson-Lilius & Pintila
2013, 346.)

Perheen ja laheisten tuki ovat merkittdvassa roolissa pitkdaikaissairaalle. Se

suojaa sairastunutta stressilta ja psyykkiseltd kuormittuneisuudelta. Sosiaalinen
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tuki on etenkin naispotilaille merkittava psyykkisen hyvinvoinnin ennustaja. He
kokevat emotionaalisen tuen tarkeadksi seké puolison ja ystavat tarkeiksi sosiaa-
lisen tuen lahteiksi. Miehille kaytannonlaheinen tuki on yhtéa tarkedd emotionaa-
lisen tuen kanssa. Pitkdaikaissairaan vanhemmat ja sisarukset tarvitsevat riitta-
vasti tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja ennusteesta rakentaakseen omaa ela-
maansa ja voidakseen olla tukena sairaalle sisarukselleen. Ystavilla ja puolisol-
la on usein vain vahan tietoa sairaudesta eivatka he osaa arvioida potilaan voi-
mavaroja tai ottaa sairautta huomioon arjessa. Parisuhteessa on tarke&a pystya
puhumaan sydanvian vaikutuksista matkustamiseen, perheen perustamiseen ja
taysipaivaiseen tyoskentelyyn. Puolisolla saattaa olla tarvetta psyykkiselle tuelle
kasitellessdan pelkojaan liittyen puolison menettamiseen, lapsettomuuteen tai
tuleviin hoitotoimenpiteisiin. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 350-351.)

Vertaistuella on yhta tarked asema kuin perheelld ja l&heisilla. Se mahdollistaa
omien vaikeiden tunnereaktioiden kasittelyn samaistumalla vastaavista vaike-
uksista selvinneisiin. Vertaistuen avulla voi rakentaa suhdetta sairauteen. Ver-
taistuki on tarkeda paitsi itse synnynnaista sydanvikaa sairastaville, myds ha-
nen vanhemmilleen, sisaruksilleen ja puolisolleen. Synnynndista sydanvikaa
sairastavien potilasjarjeston Sydanlapset ja -aikuiset ry:n ja Kelan sopeutumis-
valmennus- ja kuntoutuskursseilla sydanvikaa sairastava saa tietoa ja tukea
sairauden kanssa selviytymiseen. Vertaistuen antoisuus perustuu tasavertai-
suuteen, aitouteen ja luottamuksellisuuteen. Ryhmassa kasitellyt asiat pysyvat
ryhman siséaisind asioina ja siten siella on mahdollisuus keskustella vaikeista
asioista. Monet kokevat vertaistuen keskeisimmaksi ryhméamuotoisen kuntou-
tuksen anniksi. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 351.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TOTEUTUS

4.1 Opinnaytetyon tavoitteet

Taman opinnaytetyon tavoitteena on selvittdd, miten Sydanlapset ja -aikuiset ry
voisi palvella hyvin kaikkia jaseniaan, jotka ovat eri-ikaisia ja eri elaméantilanteis-
sa. Tyon tarkoitus on antaa sydannuorille ja -aikuisille mahdollisuus vaikuttaa
tulevaisuudessa jarjestettavdédn Synjan toimintaan ja sen sisaltoon. Yhdistys
tahtoo tarjota jasenilleen laadukasta ja tarpeellista tukea elamén eri osa-alueilla.
Opinnaytety0ssa kartoitetaan Synjan jasenten odotuksia. Tutkimuskysymys on

“Millaista tukea ja toimintaa Synjan jasenet itse toivoisivat?”

4.2 Sydanlapset ja -aikuiset ry tutkimusymparistona

Valtakunnallisesti toimiva Sydanlapset ja -aikuiset ry ajaa synnynndisesti sy-
danvikaisten ja heidan laheistensa etuja. Jarjeston tavoitteena on toimia kaikki-
en synnynndisesti sydanvikaisten ja heidan laheistensd edunvalvojana ja yh-
dyssiteena potilasryhman ja terveydenhuollon henkildkunnan valilla. Jarjestoélla
on noin 2000 jasentd. Jarjestolla on alueosastoverkosto, joka toimii samoilla
periaatteilla alueensa jasenten hyvéaksi. Alueosastot jarjestavat erilaisia tapah-
tumia ja tapaamisia jasenilleen. Jarjestdlla on liséksi kolme valtakunnallista ja-
ostoa: Sydanenkelit lapsensa menettaneille, Synja 14 vuotta tayttaneille sydan-
nuorille ja -aikuisille seka Pitk& Qt niille, jotka sairastavat pitkéd QT-oireyhtymaa.

(Sydéanlapset ja -aikuiset ry a.)

Vapaaehtoisista sydannuorista ja -aikuisista koostuva Synjan tyéryhma suunnit-
telee ja kehittda Synja-jaoston toimintaa. Tyoryhmaan kuuluvat Synjan syysko-
kouksessa valitsemat edustajat seka Sydanlapset ja -aikuiset ry:n aluesihteeri.
Synjan edustaja on puolestaan mukana Sydanlapset ja -aikuiset ry:n hallituk-
sessa, tyovaliokunnassa, kuntoutusty0ryhméssa ja lehtitoimikunnassa. (Sydan-

lapset ja -aikuiset ry b.) Synjan jasenid on noin 700, joista noin 100 osallistuu
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aktiivisesti yhdistyksen toimintaan. Yhdistyksella on haasteena saada enemman
nuoria ja aikuisia mukaan toimintaansa. (Lotta Heikkilda, henkilokohtainen tie-
donanto 3.3.2014.)

Sydanlapset ja -aikuiset ry:llda on monta eri tapaa tukea synnynnaisesti sydan-
sairaita. Jarjestod tarjoaa sopeutumisvalmennusta, kuntoutuskursseja ja leireja
seka perheille, lapsille, etta nuorille. Jarjestdlla on vuosittain valtakunnallisia
tapahtumia ja tapaamisia eri-ikaisille sydansairaille. Sydanlapset ja -aikuiset ry
julkaisee jasenlehted, joka ilmestyy 4 kertaa vuodessa. Yhdistys tiedottaa sy-
danvikaisten asioista jasenlehden, internetsivujen, erilaisten esitteiden ja muun
tiedotusmateriaalin avulla. Yhdistys teettad myds tutkimuksia, tukee hoitohenki-
l6kunnan koulutusta seka jarjestaa tukihenkilokoulutusta. (Sydanlapset ja -

aikuiset ry a.) Yhdistys kayttaa aktiivisesti Facebookia tiedotuksessaan.

Synjan jasenille jarjestetdén valtakunnallisia tieto- ja vertaistukitapaamisia, info-
paivid ja kuntoutuskursseja. Lisaksi on tarjolla opas- ja esitemateriaalia. Jasenet
saavat tietoa tulevista tapahtumista ja muista sydannuoria ja -aikuisia kiinnosta-
vista asioista jasenkirjeistd, yhdistyksen internetsivuilta ja facebook-ryhmista.
(Sydéanlapset ja -aikuiset ry b.)

Eurooppalaisten synnynndisten sydanvikaisten jasenjarjestdjen kattojarjesté on
European Congenital Heart Disease Organisation (ECHDO), johon my6s Sy-
danlapset ja -aikuiset ry kuuluu. ECHDO:n jasenjarjestoilla on paljon osaamista
muun muassa jarjestétoiminnasta, varainkeruusta, vapaaehtoistydsta ja erilais-
ten tapahtumien ja kampanjoiden jarjestamisesta. ECHDOnN tekee tyota jaka-
malla jasenilleen uusinta tietoa ladketieteen kehittymisesta, tutkimustuloksista ja
potilaiden kokemuksista. Sen tehtavad on lisata synnynndaisten sydénvikojen
ymmarrystd sekad tukea potilaita ja heidan perheitddn euroopassa. Lisdksi se
pyrkii verkostoitumalla kasvattamaan nakyvyyttddn ja saamaan viestilleen
enemman painoarvoa. (European Congenital Heart Disease Organisation
2013.) Jasenjarjestot isdnnoivat vuorotellen vuosikokouksia ja tdnd vuonna vuo-

ro oli Sydanlapset ja -aikuiset ry:lla. Sydanlapset ja -aikuiset ry tekee aktiivisesti
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yhteisty6td muiden pohjoismaisten sydényhdistysten kanssa muun muassa jar-

jestamalla yhteisia leireja nuorille.

4.3 Tutkimusmenetelméa

Tassa tutkimuksessa haluttiin selvittdd jasenien toiveita yhdistyksen toiminnas-
ta. Valitsin tutkimusmenetelmaksi kvantitatiivisen eli maarallisen menetelman.
Maarallinen tutkimus sopii hyvin, kun tahdotaan selvittaa ison joukon mielipidet-
ta asiasta. Talla tutkimusmenetelmalla pystyttin myds lahestymaan aihetta
anonyymisti, mika on tarke&a yhdistyksen ollessa melko pieni ja erityisesti aktii-
visten jasenten sanalliset vastaukset olisivat voineet paljastaa heidan henkilolli-

syytensa.

Valitsin aineiston keruutavaksi kyselyn, mika tunnetaan survey-tutkimuksen
keskeisend menetelména. Siina aineisto kerataan standardoidusti eli kysymyk-
set esitetaan kaikille vastaajille tasmalleen samalla tavalla. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara 2013, 193.) Kysely on tehokas, silla sen avulla voidaan saada nope-
asti tutkimusaineistoa usealta henkilolta ja siind voi kysya monia asioita. Kyse-
lyn tulokset on myds nopea analysoida tietokoneen avulla ja sen aikataulu ja
kustannukset pystytdan arvioimaan melko tarkasti. Kyselyn heikkoutena on se,
ettei tutkija pysty varmistumaan vastaajien vastanneen kyselyyn vakavasti ja
tarpeellisella huolellisuudella ja rehellisyydelld. Tutkija ei myoskaan tieda ovatko
vastausvaihtoehdot onnistuneita vastaajien kannalta ja ovatko he ymmartaneet
ne samalla tavalla tutkijan kanssa. Kyselya tehdessa tutkija ei valttamatta tieda
kuinka hyvin vastaajat tuntevat kyselyn aihepiirin. Kyselylomakkeen laatiminen
vie myos aikaa ja se vaatii tietoa ja taitoa. Joskus kyselyn kato saattaa nousta
suureksi. (Hirsjarvi ym. 2013, 195.)

Kyselyni mittari on tehty erityisesti tata tutkimusta varten. Kyselylomakkeen ai-
heet pohjautuvat tutustumaani teoriaan ja nousivat esiin keskusteluissa yhdis-
tyksen tyontekijoiden kanssa. Kysymykset olivat p&&asiassa strukturoituja eli

suljettuja ja kaytin myds monivalintakysymyksia. Strukturoiduissa kysymyksissa
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on valmiit vastausvaihtoehdot. Heikkilan mukaan valmiit vastausvaihtoehdot
helpottavat vastausten kasittelyad ja torjuvat virheitd, joita saattaa tapahtua esi-
merkiksi vastaajien heikosta kielellisestda osaamisesta tai vaikeudesta antaa
kriittista palautetta. Monivalintakysymyksissé vastaaja pystyy valitsemaan tietyn

maaran vastausvaihtoehtoja. (Heikkila 2008, 50-51.)

Monivalintakysymyksia oli kolme. Kolmessa kysymyksessa vastausvaihtoehtoja
oli kaksi eli ne olivat dikotomisia. Kuusi kysymysta oli sekamuotoisia eli niisséa
yksi vastausvaihtoehto edellytti vastaajaa kirjoittamaan oman vaihtoehdon, jos
annetuista vaihtoehdoista mikdan ei sopinut hdnen ajatuksiinsa. Tallainen ky-
symys on esimerkiksi kysymysnumero 7, jossa annettiin useita vaihtoehtoja ta-
paamisen aiheiksi seka yksi "muu aihe, mika?”, jonka valitessaan vastaaja jou-
tui kertomaan mita aihetta toivoisi kasiteltavan tapaamisessa. Sekamuotoisella
vastausvaihtoehdolla my6s pyydettiin lisatietoa annetusta vastauksesta, kuten
kysymyksessa 8 pyydettiin kertomaan asiantuntijaluennon aihe, josta on kiin-

nostunut.

Mielipiteitd mittaavien kysymysten vastausvaihtoehdot esitin Likert-asteikolla.
Ne ovat tavallisimmin 4 tai 5-portaisia, joissa aaripaind ovat usein "taysin samaa
mielta” ja "taysin eri mieltd”. Vastaaja valitsee asteikolta parhaiten omaa ajatus-
taan vastaavan vaihtoehdon. (Heikkila 2008, 53.) Otin asteikolle viisi porrasta,
joiden asteikon esitin vain sanallisesti: erittain vahan tai ei ollenkaan, vahan,
keskinkertaisesti, paljon, erittain paljon. Heikkilan (2008, 53) mukaan vaihtoehto
"en osaa sanoa” voi olla vastaajalle liian houkutteleva ja kannattaa harkita sen
jattamista pois etenkin, jos vastaajalta halutaan mielipide suuntaan tai toiseen.
Kaikilla otokseni jasenilla oli ennakkok&sitykseni mukaan jonkin asteinen koke-
mus jarjestdn toiminnasta, joten paatin olla laittamatta vastausvaihtoehdoksi "en
osaa sanoa’ tai vastaavaa. Tahdoin vastaajien ottavan kantaa kysyttyyn asiaan.

Kysymykset olivat joko suljettuja tai sekamuotoisia kysymyksia.

Tutkimus oli poikittaistutkimus eli sen aineisto kerattin samanaikaisesti useilta
vastaajilta yhdella mittauskerralla. Poikkileikkausaineiston analyysilla voidaan

kuvailla eri ilmidita. Poikittaistutkimuksella ei selvia syy-seuraus-suhdetta vaan
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niiden keskinainen korrelaatio. (Vastamaki, 126.) Talloin ei mydskaan voida
tehda vertailua eri ajankohtien valisista muutoksista. Jotta tulokset olisivat mah-
dollisimman luotettavia, on otettava huomioon esimerkiksi seké ian ettd suku-
puolen vaikutus tuloksiin. Apuna voi kayttaa osittaiskorrelaatiokertoimia, regres-
sioanalyysia tai ristiintaulukointia ikaryhmittain. (KvantiMOTV 2013.) Tassa tut-

kimuksessa on kaytetty edella mainituista vain ristiintaulukointia.

4.4 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineisto saatiin Webropol-kyselysta, joka tehtiin Sydanlapset ja -
aikuiset ry:n 14 vuotta tayttaneille jasenille maalis-huhtikuussa 2014. He kuulu-
vat automaattisesti Sydannuoret ja -aikuiset jaostoon eli Synjaan. Paadyin in-
ternetkyselyyn sen helppouden ja nopeuden takia. Vertailin postikyselyn ja in-
ternetkyselyn ominaisuuksia Heikkilan (2008, 20) esittdman taulukon pohjalta.
Suurimmat erot naiden valilla on vastausten saannin nopeudessa. Heikkilan
mukaan postikyselyn vastausprosentti on usein alhainen, kun taas internet-
kyselyn vastausprosentti riippuu kohdejoukosta. (Heikkila 2008, 20.) Oletin koh-
deryhmdasséa olevien nuorten ja aikuisten kayttavan vastaamiseen mielummin
tietokonetta paperisen kyselykaavakkeen sijasta. Postikysely olisi ollut my6s

internetkyselya kalliimpi vaihtoehto.

Toteutin kyselyn Webropol-ohjelmalla. Vastaajat jaivat minulle anonyymiksi,
koska Webropol-ohjelma ei ndyta vastaajan henkilotietoja. Ohjelma tallentaa
vain vastausajankohdan ja vastaukset. Ohjelman avulla olisi voinut lahettaa jo-
kaiselle henkilokohtaisen linkin kyselyyn, mutta tahdoin vastaajien pysyvan
mahdollisimman anonyymeind minulle. Webropolissa on helppo luoda kyselyja
ja tuloksia pystyy analysoimaan helposti, nopeasti sekéa kustannustehokkaasti.

Laadin kyselyn alkuun lyhyen esittelyn kyselysta, itsesténi ja tyoni tarkoitukses-
ta. Kerroin siina mihin vastauksia kaytetaan ja miten raportti julkaistaan. Kerroin

my0Os kuinka kauan arvioin vastaamiseen kuluvan aikaa ja viimeisen vastaus-
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paivan. Painotin viestissani kyselyn olevan vain sydéannuorille ja -aikuisille valt-

taakseni Synjan ulkopuolisia vastaamasta kyselyyn.

Kyselyn internetlinkki laitettiin yhdistyksen internetsivulle seka yhdistyksen ja
Synjan facebook-sivuille. Linkki kyselyyn lahetettiin myo6s niille 14 vuotta taytta-
neille jasenille, joiden henkilokohtainen séhkopostiosoite oli yhdistyksen jasen-
rekisterissa. Heita oli noin 225. Talla toimenpiteella tahdoin varmistaa, ettei ke-

nenkaan nuoren vanhempi vastaa kyselyyn lapsensa nimissa.

Kyselyyn vastasi 71 jasentd, mik& on noin 10 % koko Synjan jAsenmaarasta.
Vastaajien maara on hyva, kun ottaa huomioon Synjassa olevan noin sata aktii-
vista jasentd. Kyselyyn vastanneista 49 oli osallistunut joskus Synjan tapaami-
siin. Vastauksista saa hyvan kuvan jasenten toiveista yhdistyksen jarjestamien
tapaamisten suhteen. Vastausten maaré olisi voinut olla isompi, jos kysely olisi
ajoitettu valtakunnallisen nuorten tapaamisen aikaan, nyt kysely oli vasta sen
jalkeen eika tapaamisessa mainostettu kyselyd. Vastaajia olisi saattanut olla
enemman, jos tieto kyselysté olisi ehtinyt edelliseen yhdistyksen lehteen. Kyse-

lylomake on liitteessa 1.

4.5 Tutkimusaineiston analyysimenetelmat

Analysoin saamani aineiston kvantitatiivisesti ja kaytin apuna Webropolin omi-
naisuuksia seka Excell-ohjelmaa. Webropolissa tein muun muassa ristiintaulu-
kointeja ian suhteen. Excelissa tein tuloksista taulukoita ja kuvioita, ristiintaulu-
koin ja tein frekvenssianalyyseja sek& suoria jakaumia. Laskin myos tulosten
prosenttiosuuksia pystyakseni vertailemaan esimerkiksi miesten ja naisten tu-

loksia kesken&an.

Heikkilan (2008, 49) mukaan lukutietojen esittaminen taulukoissa on taloudellis-
ta ja objektiivista. Taulukon avulla on helppo vertailla lukuja ja niiden suhteita.
Aineiston analysoinnissa kuvataan tutkimusjoukkoa frekvensseilla. Muuttujan eri

luokkien yleisyys havaintoaineistossa ilmoitetaan suoralla jakaumalla eli yksi-
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ulotteisella frekvenssijakaumalla. Frekvenssijakaumissa tulokset voidaan ilmoit-
taa absoluuttisina lukuméaaring, prosenttilukuina tai molempina. llmién laajuutta
tai levinneisyytta selvitettaessa kokonaislukumaara soveltuu asian kuvaamiseen
hyvin. Eri ryhmien vertailuun sopii prosenttiluvut. Ristiintaulukoinnilla on helppoa
tutkia kahden muuttujan valista yhteytta. (Heikkila 2008, 149-150.)

Analysointimenetelmin& kaytin frekvenssianalyysia, suoria jakaumia ja ristiintau-
lukointia. Tutkin ja tulkitsin vastauksia useista eri ndkdkulmista. Jaoin vastauk-
sia eri kriteerien mukaan kuten ikaryhmien, sukupuolen ja Synjan tapaamisiin
osallistumisen mukaan. Vertailin ndiden ryhmien vastausten samankaltaisuutta
tai erilaisuutta. Kyselyni lopussa olevat avoimet kysymykset on analysoitu Ty6-
yhteisot ja kehittaminen (TYK)-opintokokonaisuuden hankeharjoitteluni aikana

eika tuloksia analysoida téasséa opinnaytetyssa.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Kyselyyn vastanneet

Jasenkysely kerasi vastauksia 71 kappaletta, joista naisten vastauksia oli 59 ja
miesten 12. Vastaajia oli kaikista vaihtoehtoina esitetyista ikaryhmista. Eniten oli
yli 40-vuotiaita (18 henkil6d), 18—24-vuotiaita (15 henkil6d) ja 25-30-vuotiaita
(15 henkil6d). Vastaajien ikdjakauma on esitetty kuviossa 1.
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8 8
I I 7

14-17-vuotias 18-24-vuotias 25-30-vuotias 31-35-vuotias 36-40-vuotias yli 40-vuotias
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KUVIO 1. Vastaajien ikdjakauma

Kaikista vastaajista 22, eli noin 1/3, kertoivat, etteivat ole osallistuneen Synjan
tapaamisiin missdén vaiheessa jasenyytensa aikana. Olen laskenut myds tahan
osallistumattomien joukkoon ne viisi henkil6t, jotka valitsivat vastausvaihtoeh-
doista "en ole osallistunut, mutta aion osallistua”. Jaljempana vertaan Synjan
tapaamisiin osallistumattomien tuloksia tapaamisiin osallistuneiden vastauksiin.
Tapaamisiin osallistumattomista 18 on naisia ja nelja miesta. Kumpaakin suku-
puolta on samassa suhteessa sekd Synjan tapaamisiin osallistuneissa etta

osallistumattomissa.

Synjan tapaamisiin osallistumattomista suurin osa, yksitoista, on yli 40-vuotiaita
ja muihin ikaryhmiin kuuluvia on yhdesta kolmeen. Vertailtaessa Synjan tapaa-
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misiin osallistumattomien ja osallistuneiden ikdjakaumia, saadaan selville, etta
useimmat alle 30-vuotiaista ovat osallistuneet johonkin Synjan tapaamiseen.
Osallistumattomissa on puolet yli 40-vuotiaita aikuisia kun taas tapaamisiin
osallistuneissa on eniten alle 30-vuotiaita. Kaiken kaikkiaan yli 30-vuotiaita ta-
paamisiin osallistuneita ja osallistumattomia on suunnilleen saman verran. Ku-
viossa 2 on esitetty Synjan tapaamisiin osallistuneiden ja osallistumattomien
ikdjakauma.
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KUVIO 2. Synjan tapaamisiin osallistuneiden ja osallistumattomien ikdjakaumat

Vastaajissa oli seka vanhoja konkareita ettd uusia jasenia ja kaikkia heidan va-
liltdan. Vastaajien jasenyysajat jakaantuivat melko tasaisesti eri vastausvaihto-
ehtoihin. Kaksikymmenta vastaajaa on ollut Synjan jasenena 6-10 vuotta ja
viisitoista 3-5 vuotta. Vertailtaessa Synjan tapaamisiin osallistuneita ja osallis-
tumattomia huomaa, etta lahes kaikki yli 10 vuotta jasenena ollutta on myo6s
osallistunut johonkin Synjan tapaamiseen jasenyytensé aikana. Toiseksi isoin
ero on 3-5 vuotta jasenena olleiden osallistumisessa, kun heistd on osallistunut
Synjan tapaamisiin jopa yksitoista viidestatoista. Kuviossa 3 on esitetty vastan-
neiden jasenyysajat kaikkien vastanneiden osalta seka eriteltyna Synjan ta-

paamisiin osallistuneisiin ja osallistumattomiin.
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M tapaamisiin osallistunut B tapaamisiin osallistumaton kaikki vastanneet

KUVIO 3. Vastaajien jasenyysaika Synjassa

Viidennessa kysymyksessa Kkartoitettin  osallistumista Kelan jarjestamiin
sydanvikaisille tarkoitettuihin kuntoutuksiin, Sydanlapset ja -aikuiset ry:n
alueosaston  toimintaan, kansainvéliseen  yhteisty6hon, leirille  tai
parisuhdekurssille. Synjan tapaamisiin osallistumattomista eli 22:sta seitseman
on joskus osallistunut Kelan kuntoutuskurssille, oman alueosaston toimintaan,
yhdistyksen leirille tai parisuhdekurssille. Kukaan Synjan tapaamisiin
osallistumattomista ei ole osallistunut yhdistyksen kansainvaliseen toimintaan,
mutta yksi on kiinnostunut siitd. Vastanneista seitseman ilmoitti ettei ole
osallistunut mihinkdan Synjan, Kelan tai yhdistyksen toimintaan eivatka
ilmaisseet kiinnostustaan osallistua siihen. Heidan osuutensa kaikista
vastanneista on noin 10 %. Synjan tapaamisiin osallistumattomista viisi ilmaisi
kiinnostusta osallistua Synjan toimintaan, ja kahdeksan aikoo osallistua
Sydanlapset ja -aikuiset ry:n toimintaan tulevaisuudessa. Taulukosta 1 ilmenee

kaikkien vastaajien osallistumisten jakauma.
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Taulukko 1. Kaikkien kyselyyn vastanneiden osallistuminen Kelan

kuntoutuskurssille ja Sydanlapset ja -aikuiset ry:n toimintaan (N=71)

En, mutta olen
En ole osal- | kiinnostunut osal- | Olen osal-

Toimintamuoto listunut listumaan listunut
Kelan sydanvikaa sairastavien kuntoutuskurssi 32 10 29
Oman alueosastoni toiminta 26 12 33
Sydé_;inla_pset ja -aikuiset ry:n kansainvalinen 37 13 21
yhteisty6

Sydanlapset ja -aikuiset ry:n leiri 28 11 32
Sydéanlapset ja -aikuiset ry:n parisuhdekurssi 58 10 3

Miesten ja naisten Valilla ilmenee eroja osallistumisaktiivisuudessa ja -
halukkuudessa. Miesten osallistuminen oli naisia vahaisempaa kaikissa muissa
toimintamuodoissa paitsi yhdistyksen leireissd, joihin on osallistunut puolet
vastanneista miehisté (6). Naiset ovat osallistuneet melko hyvélla aktiivisuudella
sekd yhdistyksen toimintaan ettéd Kelan kuntoutuskursseille. Hieman yli puolet
naisista on osallistunut oman alueosaston toimintaan ja miehista vain 17
prosenttia. Kaikkein vahiten vastaajat olivat osallistuneet yhdistyksen
parisuhdekursseille.  Vain  viisi  prosenttia  naisista oli  osallistunut
parisuhdekurssille. Miehet eivat tassd kohtaa osoittaneet Kkiinnostusta
osallistumaan parisuhdekurssille toisin  kuin naiset, mutta my6hemmin
kysyttaessa millaisia kursseja vastaaja toivoisi jarjestettavan, kaksi miesta toivoi

parisuhdekurssia.

Ne vastaajat, jotka ovat osallistuneet johonkin Synjan tapaamiseen, ovat
hieman kiinnostuneempia osallistumaan my6s Kelan kuntoutuskurssille tai
yhdistyksen alueosastojen toimintaan tai leireille/kursseille. Suurin ero on
yhdistyksen kansainvaliseen toimintaan osallistumisessa, silla aiemmin Synjan
johonkin muuhun tapaamiseen osallistuneista perati 12 on kiinnostunut siitd kun
vain yksi tapaamisiin osallistumattomista osoitti kiinnostusta kansainvalista
toimintaa  kohtaan.  Taulukossa 2  esitetddn Synjan  tapaamisiin
osallistumattomien ja vahintaan yhteen tapaamiseen osallistuneiden kiinnostus

Kelan kuntoutuskursseja ja yhdistyksen toimintaa kohtaan.
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Taulukko 2. Synjan tapaamisiin osallistumattomien ja osallistuneiden

kiinnostuneisuus Kelan kuntoutusta ja yhdistyksen toimintaa kohtaan (%)

Synjan tapaamisiin
Toimintamuoto osallistumatto-
mat osallistuneet

Kelan sydénvikaa sairastavien kuntoutuskurssi 18 14
Oman alueosastoni toiminta 18 17
Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kansainvalinen yhteisty® 5 18
Sydanlapset ja -aikuiset ry:n leiri 23 15
Sydéanlapset ja -aikuiset ry:n parisuhdekurssi 14 14

5.2 Kokemuksia Synjasta ja toiveita tulevaa toimintaa ajatellen

Vertasin ensin miesten ja naisten valisid mielipiteitd Synjasta. Sukupuolten kes-
kimaaraisissa vastauksissa ei ollut suuria eroavaisuuksia. Eroja kuitenkin 16ytyi,
kun yhdistin keskenaan vastausvaihtoehdot “erittain vahan tai ei ollenkaan” ja
"vahan” seka “paljon” ja “erittain paljon”. Talldin sain selville selkeammat erot
sukupuolten mielipiteissd. Naiset kokivat miehi& useammin saaneensa vain va-
han, erittdin vahan tai ei ollenkaan tietoa koulutus- ja ammattivaihtoehdoista,
tietoa kuntoutuksesta, sydanviasta tai -sairaudesta ja sen hoidosta seka sosiaa-
lipalveluista, tukea jaksamiseen ja sydanvian tai -sairauden kanssa elamiseen.
Sen sijaan vertaistukea naiset kokivat saaneensa miehia enemman. Miehet ja
naiset kokivat saaneensa lahes yhta paljon tai vah&n uusia ystavia. Miesten ja

naisten mielipidevertailu on esitetty kuvioissa 4, 5 ja 6.
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KUVIO 4. Miesten ja naisten mielipiteiden vertailu Synjan toimintaan liittyen.

"Synja on antanut vahan, erittdin vahan tai ei ollenkaan” (%, M=miehet,

N=naiset)
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KUVIO 5. Miesten ja naisten mielipiteiden vertailu Synjan toimintaan liittyen.

"Synja on antanut keskinkertaisesti” (%, M=miehet, N=naiset)
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vertaistukea

uusia ystavia
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KUVIO 6. Miesten ja naisten mielipiteiden vertailu Synjan toimintaan liittyen.

"Synja on antanut paljon tai erittain paljon” (%, M=miehet, N=naiset)

Alle 24-vuotiaat arvioivat yli 25-vuotiaita enemmé&n saaneensa Synjan avulla
mukavia keskusteluja ja tukea jaksamiseen. Nuoret alle 31-vuotiaat kokevat
saaneensa Synjan kautta enemman uusia ystavia, vertaistukea ja tietoa sydan-
viasta tai -sairaudesta ja sen hoidosta seka tukea sydanvian/sairauden kanssa
elamiseen kuin yli 30-vuotiaat. Tasséd kysymyssarjassa yli 40-vuotiaiden kes-
kiarvot jaivat alle 3:n eli he kokivat saaneensa Synjasta vahiten tukea elamaan-
sa. Taulukossa 3 on esitetty keskiarvot eri-ikdisten mielipiteistda saamastaan

tuen ja tiedon maarasta.
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TAULUKKO 3. Keskiarvot eri-ikdisten mielipiteistd Synjasta saamastaan tiedon

ja tuen maarasta (1=erittéain vahan tai ei ollenkaan, 5=erittain paljon, N=71)

14-17- | 18-24- | 25-30- | 31-35- | 36-40- | yli 40-

Synja on antanut minulle vuotias | vuotias | vuotias | vuotias | vuotias | vuotias
(N=8) | (N=15) | (N=15) | (N=8) (N=7) | (N=18)
mukavia keskusteluja 4,1 4,3 3,8 2,9 3,1 2,8
tietoa koulutus- ja ammattivaihtoeh- 31 25 25 23 21 1.9
doista
tietoa kuntoutuksesta 3,0 2,7 29 2,6 2,7 2,8
tietoa ;ydénwasta tai -sairaudesta ja 45 42 41 3.0 33 29
sen hoidosta
tietoa sosiaalipalveluista 2,6 2,3 2,6 2,6 2,4 2,4
tukea jaksamiseen 4,1 3,8 3,6 2,5 3,0 2,7
tu!gea_\ sydanvian/sairauden kanssa 44 43 37 2.8 33 27
eldmiseen
uusia ystavia 4,3 4,5 3,6 3,0 2,9 2,7
vertaistukea 4,3 4,7 4,0 31 3,3 2,4

Vertailtaessa Synjan tapaamisiin osallistuneiden ja osallistumattomien vastaus-
ten keskiarvoja voidaan todeta, ettd ne, jotka eivat ole osallistuneet Synjan ta-
paamisiin kokevat saaneensa Synjasta vdhemman kuin tapaamisiin osallistu-
neet vastaajat. Tapaamisiin osallistumattomat kokevat saaneensa Synjasta vain
vahan tietoa, tukea tai vertaistukea. He kokevat saaneensa Synjasta keskinker-
taisesti tietoa sydénviasta tai -sairaudesta ja sen hoidosta. Heidan vastauksen-
sa hajosivat melko paljon toisistaan ja kaikkia vaihtoehtoja annettiin jokaisessa
kohdassa. Synjan tapaamisissa olleet kokevat saaneensa Synjasta eniten ver-
taistukea ja ystavid, mukavia keskusteluja ja tukea jaksamiseen seka tietoa sy-
danviasta tai -sairaudesta ja sen hoidosta. Taulukossa 4 on esitetty kaikkien
vastaajien, Synjan tapaamisiin osallistuneiden ja osallistumattomien mielipitei-

den keskiarvoja.
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TAULUKKO 4. Synjan tapaamisiin osallistuneiden ja osallistumattomien seka
kaikkien vastaajien mielipiteiden keskiarvojen vertailu (1=erittdin vahan tai ei

ollenkaan, 5=erittain paljon)

Synja on antanut minulle... E)Z%?I?STJ?U; e::;;;':ﬁ:;?:t kaikki
mukavia keskusteluja 4,2 2,1 35
tietoa koulutus- ja ammattivaihtoehdoista 2,7 1,6 2,3
tietoa kuntoutuksesta 2,3 2,0 2,8
:;etoa sydanviasta tai -sairaudesta ja sen hoidos- 4.0 3.0 36
tietoa sosiaalipalveluista 2,8 1,8 2,5
tukea jaksamiseen 39 1,9 3,3
tukea sydanvian/sairauden kanssa elamiseen 4,0 2,2 3,5
uusia ystavia 4,3 1,7 3,5
vertaistukea 4,3 19 3,6

Eniten tapaamisissa toivottiin kasiteltdvan sydanleikkauksia ja tahdistimia seka
perheen perustamista ja parisuhdetta, seurustelua ja seksuaalisuutta. Naiden
lisdksi toivottiin kasiteltdvan matkustamista, sydanvikojen leikkauksetonta hoi-
toa, kuntoutuskursseja, kuolemanpelkoa ja ammatinvalintaa. Miehia kiinnosti
selkeasti eniten ammatinvalinta (42 %) ja matkustaminen (67 %) muiden vaih-
toehtojen jakaantuessa tasaisemmin. Naisilla erot olivat pienemmat ja eniten
kannatusta saivat sydanleikkaukset ja tahdistin (58 %) seka parisuhteeseen ja

perheeseen liittyvéat aiheet (53-54 %).

Ikaryhmittain tarkasteltuna sydénleikkaukset ja tahdistimet ovat kaikkien ika-
ryhmien toiveena tapaamisten aiheeksi. Parisuhde, seurustelu ja seksuaalisuus
sekd perheen perustaminen kiinnostaa enemman alle 40-vuotiaita kuin yli 40-
vuotiaita. Nuoria (14-17-vuotiaita) kiinnostavat eniten edella mainittujen aihei-
den lisaksi matkustaminen, lasten puolelta aikuisten puolelle siirtymisen haas-
teet ja kuolemanpelko. Nuoria aikuisia (18-30-vuotiaita) kiinnostaa nuoria
enemman ammatinvalinta-kysymykset. Yli 25-vuotiaita kiinnostavat kyselyn mu-
kaan sydanvikojen leikkaukseton hoito ja matkustaminen. 36—40-vuotiaiden
vastaukset jakaantuivat eniten, silla heita kiinnostaa tasaisesti melkein kaikki
vaihtoehdot. Heita ja yli 40-vuotiaita kiinnosti matkustaminen, kuntoutuskurssit,
sydanleikkaukset ja tahdistinhoito sekd sydanvikojen leikkaukseton hoito. Li-

saksi 36—40-vuotiaita kiinnostaa perheen perustaminen ja sosiaalipalvelut. Yh-
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deksan vastaajaa antoi myés omia aiheitaan kuten rytmihairiot, blokkisiirrot,
sydansairauden seurauksena tulleet psyykkiset ongelmat ja leikkauksien myo-
haisvaikutukset, tyokyvyttomyys ja paivittaisen elamanlaadun parantaminen.
Erds vastaaja kertoi kaipaavansa tietoa sydanvikoihin liittyvistd lapsuuden
traumoista. Taulukossa 5 on esitetty kaikkien vastaajien seka eri ikaryhmien
aihetoiveet Synjan tapaamisiin. Tassad kysymyksessa sai valita enintaan viisi

kiinnostavinta aihetta, mutta keskimaarin jokainen valitsi vain nelj&.

TAULUKKO 5. Synjan tapaamisissa kasiteltavat aihetoiveet

14-17- | 18-24- | 25-30- | 31-35- | 36-40- | yli 40- I
. . ) . X X . . Kaikki
Aihetoive vuotias | vuotias | vuotias | vuotias | vuotias | vuotias hteensi
(N=8) | (N=15) | (N=15) | (N=8) | (N=7) | (N=18) y
Ammatinvalinta 3 8 7 0 1 3 22
Asepalvelus 0 0 0 0 0 0 0
Matkustaminen 4 5 6 4 3 9 31
Lasten puolelta aikuis-
ten puolelle siirtymisen 5 2 3 2 0 0 12
haasteet
Pansuhde, §eurustelu 5 7 12 4 5 4 34
ja seksuaalisuus
Perheen perustaminen 6 11 12 3 3 1 36
Sosiaalipalvelut 2 4 3 3 3 4 19
Kuntoutuskurssit 2 4 3 2 3 11 25
Sydanllelkkaukset ja 5 11 8 4 3 7 38
tahdistin
Sydanvikojen leikkauk-
seton hoito (ladkkeet 2 4 6 3 3 11 29
jne.)
Kuolemanpelko 5 7 3 1 2 5 23
Muu aihe, mika? 1 0 2 1 1 4 9

Tapaamisten sisallolta toivottiin eniten eri likuntamuotoihin tutustumista ja uin-
tia/kylpyldd. Nama nousivat kolmen suosituimman aiheen joukkoon kaikissa
ikaryhmissa. 18-24-vuotiaat toivovat myos saunomista. Nuoret (alle 18-
vuotiaat) toivoivat muita enemman paljon vapaa-aikaa ja ostoksilla kayntia.
Myds 36-40-vuotiaista viisi seitsemasta toivoi paljon vapaa-aikaa. Yli 30-
vuotiaat toivovat tapaamisissa harjoitettavan k&dentaitoja. Muina aiheina ehdo-
tettiin mokkeilya ja vaellusta, ohjattuja ryhméakeskusteluja eri aiheista seka hen-
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gellista ohjelmaa, kuten edesmenneiden jasenten muistelua. Pdéasiassa aikui-
set toivoivat asiantuntijaluentoja, joiden aiheiksi ehdotettiin sosiaalipalvelut ja
kuntoutus, perheen perustaminen ja sydanvikojen periytyvyys, sydanvikaiselle
sopivat liikuntamuodot ja sydanterveyden yllapitaminen, mielenterveyteen ja
jaksamiseen liittyvat aiheet, tyokyvyttomyys, sydanleikkausten historia ja vasta-
painona uudet hoitomuodot ja sydanvikojen ennusteet nykypaivanéa. Synjan ta-
paamisiin osallistuneiden ja osallistumattomien vastaukset eivat eronneet toisis-
taan merkittavasti. Taulukossa 6 on esitetty Synjan tapaamisiin toivotut asiat
ikaryhmittain. Tahan kysymykseen sai valita enintdén viisi vaihtoehtoa, mutta

keskimaarin vastaajat valitsivat nelja asiaa.

TAULUKKO 6. Synjan tapaamisissa toivotut toimintamuodot ikaryhmittain
(N=71)

14-17- | 18-24- | 25-30- | 31-35- | 36-40- | yli 40- | Kkaikki
Toimintamuoto vuotias | vuotias | vuotias | vuotias | vuotias | vuotias yh-

(N=8) (N=15) | (N=15) | (N=8) | (N=7) | (N=18) | teensa
As_laptu_ntualuentO]a, 3 5 12 6 4 15 45
mista aiheesta?
Elokuvissa kaynti 1 4 7 2 2 1 17
Eri I||kunt_amuot0|h|n 6 12 12 7 3 14 54
tutustumista
Kadentaitoja 0 7 3 4 4 11 29
Museossa kaynti 0 3 3 1 1 2 10
Naytteleminen 4 6 1 0 1 2 14
Pgljon ohjattua toi- 5 3 4 3 1 7 20
mintaa
Paljon vapaa-aikaa 7 6 7 2 5 0 27
Saunominen 1 10 6 2 1 4 24
Shoppaileminen 5 2 1 0 1 0 9
Uinti/kylpyla 6 8 8 4 3 11 40
Muuta, mita? 0 1 2 1 1 5 10

Kaikille ikaryhmille tapaamisten tarkeinta antia on tavata muita sydannuoria ja -
aikuisia ja saada heilta vertaistukea. Erilaisista kurssimuodoista toivottiin eniten
aikuisten kurssia. Nuoret toivoivat eniten nuorten ja aikuisten yhteiskurssia seké

nuorten kurssia. 18-24-vuotiaat toivoivat my6s nuorten ja aikuisten yhteiskurs-
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sia. Parisuhdekurssia toivottiin erityisesti nuorten aikuisten (18—-35-vuotiaat),
mutta myds 36—40-vuotiaiden ikaryhmissd. Perhekurssi, jossa Synja-aikuinen
on perheensa kanssa, toivottiin jarjestettavaksi yli 25-vuotiaiden ikaryhmissa.
Kaksi 14-17-vuotiaiden ikaryhmaan kuuluvaa nuorta toivoivat puolestaan paa-
sevansa vanhempiensa kanssa perhekurssille. Ehdotuksina muille kursseille
esitettiin sydanaikuisen ja hanen sisaruksen kurssia sekd kurssia saman sy-

danvian omaavien kesken. Kuviossa 7 on esitetty vastaajien kurssitoiveet.

Perhekurssi, jossa Jokin muu, mika?;

synja-nuori \ /_ 3

vanhempien
kanssa; 7

Perhekurssi, jossa
synja-aikuinen

R Aikuisten kurssi;
perheensad kanssa;

23 50
Parisuhdekurssi;
19
Nuorten ja
aikuisten

yhteiskurssi; 32

Nuorten kurssi; 13

Kuvio 7. Kyselyyn vastanneiden toiveet erilaisista Sydanlapset ja -aikuiset ry:n
jarjestamista kursseista (%)

Suurin osa oli sitd mieltd, etta Sydanlapset ja -aikuiset-lehdessa huomioidaan
riittdvasti sydannuoria ja -aikuisia. Eriavissa mielipiteissa kuitenkin mainittiin
usein lehden keskittyvan liikaa lapsiin. Suurin osa ldysi myds mielenkiintoisia
artikkeleita lehdesta. Lehteen toivottin enemman henkilokuvia ja selviytymista-
rinoita aikuisiksi kasvaneista seka laaketieteellisia artikkeleita ja Synjalaisten
itsensa kirjoittamia artikkeleita. Lahes kaikki vastaajat lukevat lehden aina (63
kpl) tai edes joskus (7 kpl).
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5.3 Tulosten pohdinta suhteessa kirjallisuuteen

Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kaltaisten yhdistysten toiminnan tarkoituksena on
toimia sydanvikaa sairastavien edunvalvojana ja tarjota jasenilleen paitsi tietoa
mutta myds tukea sairauden kanssa elamiseen seka mahdollisuus vertaistuelle.
Tutkimuksessa nousi esiin vertaistuen merkitys. Tutkimuksen tuloksista selviaa,
ettd nuoret osallistuvat yhdistyksen toimintaan melko aktiivisesti. Syyna saattaa
olla nuorten tarvitsema tuki heidan ottaessaan enemman vastuuta sairautensa
hoitamisesta seka vertaisuuden ja samankaltaisuuden etsiminen toisista sydan-
nuorista. Gustavsson-Lilius ja Pintila (2013) toteavat, etta nuori tahtoo olla sa-
manlainen kuin ystavansa ja sydanvian omaava nuori erottuu usein terveista
ystavistaan mahdollisesti laakinnan ja arpien takia. Han saattaa myos tarvita
erilaista tukea sopeutuessaan muuttuvaan kehoonsa ja sydansairauteen. (Gus-
tavsson-Lilius & Pintila 2013, 346, 352.)

Aikuisilla voi olla tarvetta vertaistuelle erilaisista syistd johtuen. Aikuisena sy-
danvian aiheuttamat oireet voivat lisdantya ja siten vertaisten Iéytaminen on
tarkeaa. Terveet ystavat ja puoliso eivat valttamattd ymmarra sydanvikaisen
mieltd painavaa huolta, toisin kuin vastaavassa tilanteessa olevat. Sydanlapset
ja -aikuiset ry:n vertaistapaamisiin tulevat eivat valttamatta tunne toisiaan etuka-
teen, joten on mahdollista, ettd he maarittelevat toisiaan samankaltaisuuden
perusteella kuten Jantunen esittdd. Hanen mukaansa samankaltaisuus lisda
turvallisuuden ja normaaliuden tunnetta. Vertaistapaamisissa keskustelut ovat
tarkeitd tukimuotoja ja puhuminen vaikeista asioista voi olla helppoa kun kuun-
telijat koetaan turvallisiksi. (Jantunen 2010, 91, 98.) Sydanaikuisen on myo6s
mietittdava miten kertoa omasta sydanviastaan lapsilleen ja miten asiaa kéasitte-
lee heidan kanssaan. Samassa tilanteessa olevilta voi saada hyvid neuvoja eri-

laisiin tilanteisiin.

Nayttaa silta, ettd miesten osallistuminen yhdistyksen toimintaan on melko va-
haista ja heidan aktivoimisekseen olisi hyva tehda toita. Puolet kyselyyn osallis-
tuneista miehista olivat osallistuneet yhdistyksen leireille. Miehille saattaisi sopia

yhteinen leiri miesten kesken. Miehet saattavat myos kokea, etteivét tarvitse
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vertaistukea tapaamisten muodossa vaan esimerkiksi Facebook-ryhma riittaa
heidéan tuentarpeisiinsa. Mielestani my6s vanhempia aikuisia olisi hyva huomi-
oida enemman. Kaikki eivat kayta sosiaalista mediaa ja jaavat sen takia yhdis-
tyksen facebook-ryhman tarjoaman vertaistuen ulkopuolelle. Synnynnaista sy-
danvikaa sairastavia aikuisia on enemman kuin yhdistyksen perustamisen ai-
kaan vuonna 1975, jolloin yhdistys aloitti toimintansa nimella Sydanlapset ry.

Aikuisille suunnatut vuosittaiset vertaispéaivét voisivat olla tarpeen.

Pohdin miksi naiset kokevat saaneensa vahemman tietoa kuin miehet. Johtuu-
ko se siita, ettei Synjan kautta jaettu tieto ole tavoittanut naisia tai saavatko nai-
set enemman tietoa ladkariltddn? Tulos voi johtua myf6s tavasta miten naiset ja
miehet kasittelevat saamaansa tietoa. Joka tapauksessa Synjan tapaamisiin
osallistuneiden ja osallistumattomien vastauksia verrattaessa voi olettaa, etta
Synjan tapaamisista saa tietoa sydanvioista ja niiden hoidosta. Naiset ovat osal-
listuneet melko aktiivisesti Synjan tapaamisiin, joten olettaisin heiddn saaneen
tietoa my6s Synjan kautta. He eivat ehka koe kuitenkaan saaneensa kaipaa-

maansa tietoa riittavasti.

Lahes puolet 14—30-vuotiaista oli kiinnostuneita ammatinvalinnasta. Tulos olikin
odotettavissa ottaen huomioon vastaajien ianmukaisen elaméntilanteen. Perus-
koulun tai viimeistaan lukion loppupuolella on aika selvittéa mihin ammattiin voi-
si kouluttautua. Yli 25-vuotiaat taas saattavat Dunderfeltin (1997, 112) mukaan
arvioida elamaansa uudelleen ja kenties suunnata elamansa kulun uusille urille
tai ainakin korjata sitd. Joka tapauksessa 18-30-vuotiaan kehitystehtaviin kuu-
luu ammatin hankkiminen (Dunderfelt 1997, 105).

Dunderfeltin (1997, 105) mukaan nuoret ovat kiinnostuneita muista kulttuureista
ja matkailusta. He suuntaavat mielenkiintonsa pois kotoa kohti muuta maailmaa
etsiessaan itseddn. Kyselyssani nuorten vastauksista ilmenikin mielenkiinto
matkustamista kohtaan. Uskoakseni tama johtuu myos siita, ettd matkustami-
nen ei ole yhta helppoa sydanvikaiselle kuin terveelle inmiselle. Penttilan (2008,
125) mukaan sydanvikaiselle matkustamiseen liittyy paljon selviteltdvaa ja muis-

tettavaa. Hanen on otettava huomioon matkakohteen saddolosuhteet, aikaero,
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korkeuserot, mutta myds matkustamistapa ja mahdolliset vaihtoyhteydet ja nii-
den sujumiset. Matkatavaroiden kantaminen voi rasittaa sydénvikaista kohtuut-
tomasti. Pitk&t lennot ja automatkat vaativat istumista ja talléin alaraajojen ve-
renkierto heikentyy. Tukosten ehkaisyyn sopii jaloittelu, lentosukat ja jalkajump-
pa. Sydanpotilaan on muistettava ottaa mukaansa ladkkeita mielelladn kaksi
kertaa enemman kuin suunnitellun matkan pituus vaatisi ja reseptit on hyva olla
mukana. Mukanaan on hyva kantaa myo6s englanniksi k&&nnettyd viimeisinta
epikriisia ja muita mahdollisia dokumentteja ja erityisesti kotimaan sairaalan tai
ladkarin puhelinnumero. Tahdistinpotilaan on esitettava tahdistinkortti lentokent-
tien turvatarkastuksessa. (Penttila 2008, 125.)

Yllattavaa tuloksissa oli, ettd 18—24-vuotiaista vain kolmasosa koki tarvitsevan-
sa tietoa matkustamisesta. Voi tietenkin olla, ettd vastaajat ovat jo matkustelleet
ja saaneet tietoa aiemmilta kursseilta tai hoitohenkilokunnaltaan tai he eivat koe
tarvitsevansa tietoa matkustamiseen liittyvista asioista. Mielestani yli 25-
vuotiaiden kiinnostuksen lasku matkustamista kohtaan voi selittya tuohon ika-
vaiheeseen liittyvalla rauhoittumisella ja kiinnostuksen kohteet saattavat muut-
tua voimakkaasti kuten aiemmin totesin kuvaillessani ikaryhmien kehitystehtéa-

via.

Tuloksista selviad, ettd nuoret kokevat tarkedné saada tukea lasten seurannan
puolelta aikuisten puolelle siirtymisesta. Erityisesti Helsingissa sijaitsevassa
Lasten ja nuorten sairaalassa hoidettaville muutos aikuispuolelle on iso, silla he
siirtyvat fyysisestikin toiseen sairaalarakennukseen. Monissa yliopistollisissa
sairaaloissa lapset ja aikuiset hoidetaan saman katon alla. Aikuispuolen seuran-
ta on kuitenkin eriytetty lasten puolesta joten laakéarit vaihtuvat ja valttamatta
taysi-ikaisell& nuorella ei ole omaa laakaria kuten aiemmin lapsuusajan seuran-
nassa on saattanut olla. Sydanlapset ja -aikuiset-lehdessa (2013, 15) oli neljan
nuoren aikuisen gallup, jossa kartoitettiin heidan kokemuksiaan siirtymisesta
aikuisseurantaan. Kaksi totesi siirtymisen sujuneen hyvin ja kahdella oli ollut
hankaluuksia siirtymisessa. Yhdella siirtymista aikuispuolelle ei valmisteltu lain-
kaan vaan asia ilmoitettiin lastenpuolella viimeiseksi jaaneella kontrollikaynnill&.

Nama nuoret aikuiset toivoivat, ettd yksi ja sama ladkari hoitaisi heita jokaisella
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kaynnilla. (Sydanlapset ja -aikuiset 2013, 15.) Talla hetkella monessa yliopistol-
lisessa sairaalassa tutkiva la&kari maaraytyy heidan tyévuorojensa mukaan ja
potilasta saattaa tutkia joka kerta eri laakari. Lehden gallupissa nuoret aikuiset
kokivat haasteellisena sen, etta heti aikuispuolelle siirtyessa piti muistaa itse
kertoa kaikki omasta voinnistaan ja laékityksestaan. Aikuispuolella potilaan tay-
tyy myos osata vaatia hoitoja ja kokeita eri tavalla kuin lastenpuolella. (Sydan-
lapset ja -aikuiset 2013, 15.) Juuri taysi-ikaiseksi tulleen nuoren elamassa voi
tapahtua samanaikaisesti isoja muutoksia hanen siirtyessa eri sydanhoitoyksik-
koon ja kenties uuteen opiskelupaikkaan ja ehk&péa han muuttaa myos pois ko-
toa. Nuoren elamassa vallitsevat asiat tulisi ottaa huomioon kokonaisuutena,
kun valmistellaan nuoren seurannan siirtamista lasten puolelta aikuisten puolel-

le.

Parisuhde, seurustelu ja seksuaalisuus mietityttivat reilusti yli puolta tutkimuk-
seeni osallistuneista alle 35-vuotiaista aikuisista, mutta myds vanhemmista noin
20-30 prosenttia koki aiheen tarkeédna. Perheen perustaminen puolestaan kiin-
nosti 73—80 prosenttia 14—-30-vuotiasta ja lahes 40 prosenttia 31-40-vuotiasta.
Teini-ikaiset pohtivat paljon omaa seksuaalisuuttaan ja normaaliuttaan (Aalberg
& Siimes 2007, 67), joten tulokset ovat hyvin linjassa taman tiedon kanssa.
Puolison valinta, yhteiselon opettelu ja perheen perustaminen kuuluvat 18—-30-
vuotiaan kehitystehtaviin (Dunderfelt 1997, 105), joten on luonnollista, etta ta-
man ikaiset ja hieman vanhemmatkin kaipaavat parisuhteeseen, seksuaalisuu-
teen ja perheen perustamiseen liittyvaa tietoa. Vuonna 2012 ensisynnyttanei-
den keski-ika oli 28,4 vuotta ja lahes viidesosa kaikista synnyttajista oli yli 35-
vuotiaita. Alle 20-vuotiaiden osuus kaikista synnyttajista oli vain kaksi prosent-

tia. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013.)

Parisuhteessa pitaisi pystyd puhumaan sydanvian vaikutuksista elaméan eri osa-
alueilla, jotta puoliso tietaa ja ymmartaa sydanvian rajoitteet. Myos lasten saa-
minen voi mietityttdd sydanvian perinndllisyyden takia tai raskauteen liittyvien
kysymysten takia. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 350.) My6s sydanvian pe-
riytyvyys jalkikasvulle voi huolestuttaa sydanvikaista, joka suunnittelee lasten

hankintaa. Mikéli henkilon sydanvika ei ole aiheutunut geenivirheestd, on hanen
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lapsillaan keskimé&éarin viiden prosentin mahdollisuus saada sydanvika (Kaaja
2008b, 522).

Erityisesti yli 40-vuotiaat tutkimukseeni osallistuneet ovat kiinnostuneita saa-
maan lisaa tietoa kuntoutuskursseista. Kelan kustantamat sydanpotilaille tarkoi-
tetut kuntoutuskurssit ovat p&aasiassa suunnattu 16-64-vuotiaille ja lahinna
tydelamassa oleville. Kursseja jarjestetddn myds muun ikdaisille ja tydelamaan
kuulumattomille ja esimerkiksi sydamen vajaatoimintaa sairastaville on omia
kuntoutuskursseja, joissa on huomioitu ryhman erityistarpeet. Lapsille ja nuorille
on sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseja, joissa koko perheen osallistu-
minen on keskeisesséd asemassa. Myos yli 18-vuotiaille synnynnaista sydanvi-
kaa sairastaville on omia kursseja. (Hamaldinen & Roéberg 2007, 34.) Vanhe-
neminen saattaa lisatd sydanviasta johtuvia oireita ja siten kuntoutustarve voi

lisdantya.

Sydanleikkaus tai tahdistin saattaa olla monella sydannuorella ja -aikuisella
edessa jossakin vaiheessa ja se onkin tapaamisten aihetoiveena yksi suosi-
tuimmista. Yli puolet kaikista vastanneista maaritteli sen viiden kiinnostavimman
asian joukkoon. Sydanvikojen leikkaukseton hoito, johon kuuluu ldakehoito,
kiinnosti 40 prosenttia vastaajista, ja selkeasti eniten yli 40-vuotiaita. Leikkauk-
set saattavat mietityttdd myos niihin liittyvien riskien ja pelkojen takia. Erés vas-
taaja toivoi kasiteltdvan leikkausten myohannéaisvaikutuksia. Lapsuudessa koe-
tut pitkat sairaalajaksot voivat vaikuttaa muun muassa lapsen ja vanhemman
valiseen kiintymyssuhteeseen (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014) ja siten
lapsen myohaisempaan elamaan esimerkiksi erilaisina pelkoina tai turvatto-

muuden tunteina.

Tapaamisissa toivottiin tutustumista erilaisiin likuntamuotoihin. Sydanvikaiselle
henkil6lle liikunta on yhta tarkeaa kuin sydanterveellekin. Poutanen ja Eerola
toteavat, etta synnynnaisten sydanvikojen takia liikkumista rajoitetaan harvoin,
mutta kilpaurheilu saatetaan kieltad esimerkiksi rytmihairidita aiheuttavien sy-
dansairauksien takia. Sydanviasta riippuen joitakin liikuntalajeja ei suositella

harjoitettavaksi ollenkaan. Sydanvikaisen osallistumista kilpaurheiluun arvioi-
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daan yksil6llisesti, mutta erityisesti rytmihairioriskin takia kilpaurheilu kielletd&n
kokonaan perinndllista rytmihairiosairautta, hypertrofista kardiomyopatiaa seka
merkittavaa aorttalappa sairautta sairastavilta. Kilpailutilanteisiin voi liittya stres-
sid, joka lisda likunnan aiheuttamaa akkikuoleman riskid erityisesti niilla, joilla
on perinnéllinen rytmihairidsairaus. (Poutanen & Eerola 2011, 3753-3754.) Kil-
pailutilanteessa tulee helposti myods ponnistelleeksi voimiensa aarirajoilla, valit-
tamatta kehon varoitussignaaleista voittoa tavoiteltaessa. My6s kontaktiurheilu-
lajit voivat olla kiellettyjen lajien listalla ja tahdistinpotilaiden on otettava huomi-
oon korkeiden sykealueiden aiheuttavan tahdistimen tarpeetonta toimintaa
(Poutanen & Eerola 2011, 3758).

Kaikkiaan 40 vastaajaa toivoi tapaamisissa olevan uintia tai kylpylassa kayntia.
Niiden toteuttamisessa taytyy ottaa huomioon alaikaisten uintivalvonta ja eri
sydanvikojen uintirajoitukset. Kadentaidot olivat suosittuja aikuisten ikaryhmis-
sa. Ne ovat muodikkaita harrastuksia ja kadentaidot koetaan usein terapeulttisi-
na. Yli puolet toivoi myds asiantuntijaluentoja, joiden aiheiden ehdotukset olivat
samankaltaisia kuin edellisten kysymysten aihetoiveissa sekad tyokyvyttomyy-
teen, mielenterveyteen ja jaksamiseen seka liikuntaan ja sydanterveyteen liitty-
vid. Mielestani ndma kaikki aiheet ovat hyvid ja toteutettavissa olevia. Tapaa-
misten yhtena tarkoituksena on antaa voimavaroja ja edella mainitut asiat todel-

lakin liséisivat jaksamista arjessa.

Tuloksista selvida, etta nuoria askarruttaa kuoleman pelko suhteessa enemman
kuin aikuisia. Kyselyyn vastanneista kahdeksasta nuoresta viisi toivoi tapaami-
sissa kasiteltavan kuolemanpelkoa. Holmin ja Turusen (2008, 16—17) mukaan
nuori kasittelee kuolemaa l&hinna ystavien kanssa. Nuori kasittaéa jo kuoleman
lopullisuuden ja on kiinnostunut kuoleman jalkeisista tapahtumista. (Holm & Tu-
runen 2008, 16—17.) Murrosikaiset pohtivat kuolemaa ja elamén tarkoitusta se-
k& miettivat oikeaa elaméankatsomusta ja Jumalan olemassa oloa. Murrosikaiset
ovat hyvin herkkia ja voivat pelata kuolemaa todella paljon. Nuori saattaa ajatel-
la kuolemaa ja itsemurhaa muodostaessaan omaa kasitystdan kuolemasta. (Ki-
nanen 2009, 24.) Murrosikaan liittyy vahvasti myods henkinen kasvu, ja rippikou-

lun ajoittuminen tahan ikdkauteen liittyykin nuorten tarpeesta saada pohtia sy-
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vemmin elam&é ja kuolemaa sekd omaa elaméankatsomustaan ja suhdettaan
Jumalaan. Monelle murrosikaiselle tulee pelko omasta tai laheisten kuolemasta.
Erityisesti vakavaa sairautta sairastavalle kuolema voi tulla lahelle. Synjan jase-
nille kuolema nayttaytyy toisten, ehka tutuiksi tulleiden, jasenten poisnukkumi-

sena.

Parisuhteen merkitys nousee esiin monissa vastauksissa. Parisuhdekurssit ja
parisuhde tapaamisen teemana kiinnostivat reilua neljannestéa vastaajista, jotka
olivat lahinn& nuoria aikuisia ja keski-ikaisid. Puolison sydanvika voi nostaa ky-
symyksia esimerkiksi lapsettomuudesta ja tulevista hoitotoimenpiteista, ja myos
terveet puolisot tarvitsevat vertaistukea ja psyykkista tukea kasitellessaan pel-
koja muun muassa puolison menettamisesta (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013,
351). Sydéansairaan puolison on tarkeda kuulla muiden vastaavassa tilanteessa
olevien kokemuksia ja tunteita liittyen puolison sydanvikaan ja arkeen. Vain toi-
nen samankaltaisessa tilanteessa oleva voi ymmartda ja antaa tukeaan. On
myos tarkeda huomata, ettei ole yksin ja omat tunteet ovat sallittuja, olivat ne
sitten myonteisia tai kielteisid. Joskus puoliso voi sdastella toista jattamalla il-
maisematta kielteisia tunteitaan ja se voi vaikuttaa parisuhteeseen kielteisesti.
Avoimuus on tarke&a parisuhteessa. Tutkimustulosten ja yhdistyksesta saamie-
ni tietojen perusteella sydanvikaisten omille parisuhdekursseille on tilausta. Téal-
|& hetkella Sydanlapset ja -aikuiset ry tekee yhteisty6ta Diabetesliiton, Reumalii-
ton ja Kataja ry:n kanssa Perheen parhaaksi-hankkeessa, jossa pyritdan vah-
vistamaan pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien parisuhdetta (Sydanlapset ja
-aikuiset ry d).

Vastaajat toivoivat eniten aikuistenkursseja seka yhteiskurssia aikuisille ja nuo-
rille. Synjalaisille jarjestetaan vuosittain erilaisia viikkonlopun mittaisia tieto- ja
vertaistukitapaamisia noin viisi kertaa. Viikonlopputapaamisten ohjelmaan kuu-
luu vaihtelevasti asiantuntijaluentoja, ryhmakeskusteluja, likuntaa seka muka-
vaa yhdesséaoloa. (Sydanlapset ja -aikuiset ry b.) Osa tapaamisista on vain ai-
kuisille tai nuorille, mutta yhteistapaamiset ovat seka aikuisille etta nuorille. Mie-
lestani yhteistapaamisten rikkaus on siing, etta eri-ikaiset kohtaavat. Nuorelle

voi olla tarkeaa tavata samaa sydanvikaa sairastava aikuinen ja nahda, etta
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elamassa voi parjata sydanviasta huolimatta. Kronqvist ja Pulkkinen (2007, 197)
muistuttavat, etta aikuisten tehtava on jakaa kokemusta nuoremmilleen. Asian-
tuntemus lisdantyy sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja aikuisen on kokemuk-
sensa takia nuorta helpommin kasitelld uutta tietoa (Kronqvist & Pulkkinen
2007, 198). Nuorten kursseissa nuoret puolestaan saavat tutustua ikaisiinsa ja
sitd kautta jakaa vertaisuutta. Myos aikuisille on tarkedd saada jakaa omia ko-
kemuksiaan ja nahda, etteivat ole yksin tietynlaisten ongelmien kanssa. Kol-
masosa Vvastaajista toivoi perhekurssia, johon osallistuisi Synja-aikuinen per-
heensa kanssa. Vanhemman sydanvikaa on hyva kasitella lastenkin kanssa,
vaikka vika olisi oireeton silla hetkella. Lapsetkin voivat tarvita psyykkista tukea

kasitellessddn vanhemman sairautta ja hanen menettamiseen liittyvia pelkoja.

Sydanlapset ja -aikuiset-lehti on yksi merkittdvimmistd Sydanlapset ja -aikuiset
ry:n tiedotuskanavista. Jokainen jasen saa lehden nelja kertaa vuodessa. Leh-
dessa pyritdan julkaisemaan kaikkia jasenia koskevia artikkeleita tasapuolisesti.
Kyselyyn vastanneiden mielipiteet siitd onko lehdessé tarpeeksi huomioitu sy-
dannuoria ja -aikuisia, jakaantuivat hieman. Lehden artikkeleita suunniteltaessa
olisi hyvéa aina pitaa mielessé koko lukijakunta, jotta kaikille olisi jotakin. Yhdis-
tyksen jasenista yha useampi on aikuinen ja heitd kiinnostaa luonnollisesti lukea
heidan elamantilannettaan lahella olevia artikkeleita. Tutkimuksessa esiin nous-
seita aihetoiveita voidaan hyddyntaa paitsi suunniteltaessa tapaamisia myos

lehden artikkeleissa.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen eettiset lahtokohdat

Tutkimusta tehdessani olen pyrkinyt jokaisessa tytvaiheessa noudattamaan
hyvia tieteellisia tapoja. Tutkimustydssa, tulosten tallentamisessa ja esittami-
sessa seka tutkimuksen ja tulosten arvioinnissa tulee noudattaa huolellisuutta,
tarkkuutta ja rehellisyytta. Lisdksi luotettavassa ja eettisesti kestavassa tutki-
muksessa valittyy muiden tutkijoiden tyon ja saavutusten kunnioittaminen. (Hirs-
jarvi ym. 2013, 24.) Lahdeviittauksilla ja kattavasti teoriaan perehtymalla annoin
tutkimukselle eettistd perustaa. Pyrin monipuoliseen lahteiden kayttoon ja kayt-
tamaan mahdollisimman uutta alan tutkittua tietoa tai yleisesti kaytdssa olevia

teorioita.

Tutkimukseni ei tarvinnut erillista tutkimuslupaa vaan tutkimukseni sai Sydan-
lapset ja -aikuisert ry:n hallituksen hyvaksynnan toiminnanjohtajan esityksen
perusteella. Suunnittelin tutkimuksen aiheen ja rajauksen yhdesséa toiminnan-
johtajan kanssa, jotta tutkimus vastaisi seka yhdistyksen tarpeisiin ettd opinnay-
tetydlle sopivaa laajuutta. Vilkka toteaa, etta tutkimus ei saa missdan sen vai-
heessa loukata tutkimuksen kohderyhmaa, tiedeyhteisda tai hyvaa tieteellista
tapaa. Kyselyn vastaajalle voi aiheutua vahinkoa aineiston kerddmisen aikana
aiheutettu kipu, epamiellyttavyys tai muu vahingon aiheuttaminen. (Vilkka 2007,
90.) Paatin olla kysymatta tarkemmin vastaajan ajatuksia elamaé ja kuolemaa
kohtaan, jotta en loukkaisi tai tuottaisi mielipahaa kyselyyn vastaajille. En tahto-
nut jattaa ketaan yksin mahdollisten pelkojen tai ahdistuksen kanssa ilman, etta
voisin tarjota heille jalkihuoltoa ja keskustelua naista teemoista. Olen pyrkinyt
raportoimaan tuloksia loukkaamatta ketaan.

Tutkimukseni lahtokohtana oli, etta siihen osallistuvien henkildiden henkildlli-
syys ei ilmene kyselyn raportissa. Asetin kysymykset siten, etta yksittaiset vas-
taajat eivat erotu joukosta esimerkiksi ikdjakauman perusteella. Kyselyyn osal-

listujilta ei kysytty nimed, tarkkaa ik&a, asuinpaikkaa tai muutakaan tietoa, josta
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vastaajan voisi tunnistaa. Hyvien kaytantéjen mukaisesti kerroin kyselyyn osal-
listuville mihin vastauksia kaytetaan. Vilkan (2007, 99) mukaan osallistujille pi-
taa antaa kaikki tarvittava tieto, mik& voi vaikuttaa hanen paatokseensa osallis-
tua kyselyyn. Kyselyn saatetekstissa kerroin selkeasti tutkimusaineiston keréaa-

misesta ja kasittelysta.

Tulosten julkaisemisen avoimuus kuuluu hyvaan tieteelliseen tapaan (Vilkka
2007, 91). Tama opinnaytetyo julkaistaan ammattikorkeakoulujen julkaisuarkis-
tossa Theseuksessa, jossa tyd on kaikkien saatavilla. Kerroin tydn julkaisemi-
sesta kyselyn saatteessa, joten kyselyyn osallistuneet voivat kdayda lukemassa
opinnaytetydn Theseuksesta. Kyselyn tulokset esiteltiin yhdistyksen hallituksen

ja Synja-tyoryhman kokouksessa.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Mittarin validiteetti tarkoittaa sen patevyytta mitata tarpeeksi kattavasti ja tehok-
kaasti sita, mita sen on tarkoitus mitata. Mittaria on kaytettava oikeaan kohtee-
seen oikealla tavalla ja oikeaan aikaan. Mittarin kayton "epapatevyyttd” voi ai-
heutua epéonnistuneella otannalla ja mittauksen ajankohdalla. Lahtokohdiltaan
virheellinen tutkimusasetelma vaikuttaa ratkaisevasti tutkimuksen kokonaisvali-
diteettiin. (KvantiMOTV 2013.) Tutkimuksen validius kéarsii, jos tutkijalla on epa-
selvyyksia kasitteissa tai tutkimuksessa on systemaattisia virheita (Vilkka 2010,
150).

Reliabiliteetilla tarkoitetaan luotettavuutta ja tulosten tarkkuutta. Luotettava tut-
kimus on toisen tutkijan toistettavissa samanlaisin tuloksin. Yhden tutkimuksen
tulokset eivat kuitenkaan valttamattd pade eri aikana tai toisenlaisessa yhteis-
kunnassa. Tutkija saattaa tehda virheita tietoja kerattdessa, syotettdessa tai
kasiteltdessa seké tuloksia tulkitessa. Pienella otoskoolla tulokset ovat sattu-
manvaraisia, joten erityisesti kyselytutkimuksissa pitdd huomioida joskus suu-
reksikin nouseva poistuma eli kato jo suunniteltaessa otantaa. Kato tarkoittaa

lomakkeen palauttamatta jattdneiden maaraa. (Heikkila 2008, 30.)
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Tutkimuksen kokonaisluotettavuus muodostuu tutkimuksen reliabiliteetista ja
validiteetista. Sen voidaan sanoa olevan hyva, kun otos edustaa perusjoukkoa
ja mittaamisessa on vahan satunnaisvirheita. (Vilkka 2010, 152.) Kyselylomak-
keen testaaminen voi lisata tutkimuksen luotettavuutta. Neljd henkiléa testasi
kyselyni ennen sen julkaisua. Palautteen perusteella tein vain vahaisid muutok-

sia sanavalintoihin ja vastausvaihtoehtoihin.

Kyselytutkimuksen validiteettia arvioitaessa on otettava huomioon ovatko vas-
taajat ja kyselyn tekijat ymmartadneet kysymykset samalla tavalla (Vilkka 2010,
150). Pyrin tekemaan kysymykset lyhyiksi ja yksiselitteisiksi, jotta niitd ei ym-
marrettaisi vaarin. Pyrin kysymyksissa kayttdmaan Synja-sanaa, jotta vastaajat
ymmartaisivat esimerkiksi jasenyysajan tarkoittavan Synjaan kuulumisen aikaa
eikd Sydanlapset ja -aikuiset yhdistyksen jasenyysaikaa. Vastauksia kasitelles-
sani huomasin kuitenkin, etta ainakin kaksi vastaajaa oli joko ymmartanyt ky-
symyksen vaarin tai vahingossa vastanneet epajohdonmukaisesti kysymykseen
jasenyysajasta. Monet Synjan jasenet ovat kuuluneet Sydanlapset ja -aikuiset
ry:n jo lapsuudesta asti, joten jotkut ovat saattaneet vastata olleensa jasenena
pidempé&éan kuin oikeasti ovat olleet. Imenneen vaarinymmarryksen takia jase-
nyysaika ei ole taysin luotettava tieto. Kysymyksen lisatietoihin olisi voinut lisata

tiedon, ettd 14 vuotta taytettyaan jasen siirtyy Synjan jaseneksi.

Kysely linkitettiin yhdistyksen internet-sivuille ja facebookiin seka kyselyn linkki
lahetettiin sdhkopostilla niille Synjan jasenille, joiden henkilokohtainen sahko-
postiosoite oli yhdistyksen jasenrekisterissa. Internetlinkin pystyi avaamaan ku-
ka vain internetin kayttaja, joka kavi yhdistyksen sivuilla. My6s yhdistyksen fa-
cebook-sivun linkkiin paasi kaikki sivusta tykkaavat. Tama oli tietoinen riski ja se
otettiin huomioon tuloksia analysoitaessa. Yhdistyksen aluesihteerin kanssa
paatimme, etta séhkopostit lahetetaan vain sydannuorten ja -aikuisten henkil6-
kohtaisiin osoitteisiin. Osalla jasenista on jasenrekisterissa vanhemman sahko-
postiosoite enka tahtonut vanhempien vastaavan kyselyyn lapsensa puolesta.
Toisaalta en voi olla varma, onko vastaajien joukossa joku ulkopuolinen henkild

tai onko joku vastannut useamman kerran. En estanyt vastaamista samalta tie-
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tokoneelta, mika olisi ollut teknisesti mahdollista. Samassa perheessa saattaa
olla useampi Synjan jasen, joten edella mainitun eston ollessa paalla he eivat
olisi voineet vastata samalta tietokoneelta. Kaikkien nuorten ja aikuisten henki-
l6kohtaisia sahkopostiosoitteita ei ollut tiedossa, joten toivon kyselyn tavoitta-
neen heidat muiden kanavien kautta. Kyselyn saatetekstissa kerroin kyselyn
olevan tarkoitettu vain Synjan jasenille, jotta kyselyyn ei vastaisi kukaan Syn-

jaan kuulumaton.

Ihmisid on erilaisia ja jokaisella on oma mieltymyksensa osallistua kyselyihin.
Paperinen postitse lahetettava kysely olisi voinut tavoittaa varmasti joitakin sel-
laisia jasenid, jotka eivat vastanneet webropol-kyselyyn. Toisaalta asia on myds
toisinpdin, koska monet vastaavat mielellaan juuri séhkoisessd muodossa ole-

viin kyselyihin.

Laitoin webropol-kyselylomakkeen kaikki kysymykset pakollisiksi vastata. Huo-
masin kyselyn paatyttya, etta kysely oli avattu 105 kertaa lahettamatta lomaket-
ta. Tassa maarassa voi olla Synjaan kuulumattomia uteliaita henkildita tai sel-
laisia, jotka ovat aloittaneet kyselyyn vastaamisen, mutta keskeyttaneet sen
joko teknisista syista tai he ovat kokeneet kyselyyn vastaamisen turhauttavaksi,
lian pitkaksi tai muun syyn takia. Kysymyksissa kasiteltiin paljon yhdistyksen
toiminnan sisaltéa ja henkilot, joilla ei ole mielipidetta tai kiinnostusta yhdistyk-
sen toimintaa kohtaan, ovat voineet keskeyttdd kyselyyn vastaamisen kokonaan
lAhettamatta lomaketta. Minun olisi ehk&a kannattanut laittaa vastausvaihtoeh-
doksi "en osaa sanoa” joihinkin kysymyksiin, jotta mahdollisimman moni olisi
vastannut kyselyyn. Tosin ihmiset vastaavat kyselyihin myés ilman varsinaista
kantaa ja vastaajista 12-30 prosenttia valitsee vaihtoehdon “ei mielipidettd”
(Hirsjarvi ym. 2013, 203). My6s kysymyksiin vastaamisen olisi voinut laittaa va-
paaehtoiseksi sillakin uhalla, ettd jotkut olisivat jattdneet vastaamatta useam-
paan kysymykseen. Olisin myds voinut tehda lisédkysymyksia tiettyja vaihtoehto-
ja vastanneille. Esimerkiksi niilta, jotka eivat ole osallistuneet Synjan tapaami-

siin aiemmin, olisin voinut kysya syyta osallistumattomuuteen.
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Opinnaytetyoni tarkoituksena oli tuottaa tietoa Sydanlapset ja -aikuiset ry:lle
Synjan jasenten mielipiteista. Tulokset eivat ole siis yleistettavissd muihin vas-
taaviin yhdistyksiin. Kyselyyn osallistui vain kymmenen prosenttia kaikista Syn-
jan jasenistd, joten se ei valttamattd kuvaa kovin kattavasti kaikkien Synjaan
kuuluvien ndkodkulmia tutkittavaan aiheeseen. Toisaalta aktiivisia synjalaisia on
noin 100 ja siihen suhteutettuna vastaajien méaara oli hyva, kun aiemmin Synjan
tapaamisiin osallistuneita oli 49. Jokainen annettu mielipide on arvokas sellai-
senaan. Tyon tarkastelun ja kehittamisen takia on tarkedd saada erilaisia mieli-

piteita ja se toteutui tassa tutkimuksessa.

6.3 Oman ammatillisuuden kehittyminen

Halusin tehda opinnaytetyoni tarkeaksi kokemastani aiheesta, jolla on myo6s
tarvetta ty0elamassa. Perheeseeni kuuluu sydanlapsi ja -aikuinen, joten p&éatin
kysya yhteistyokumppaniksi Sydanlapset ja -aikuiset ry:td. Sovimme aiheeksi
jasenkyselyn nuorille ja aikuisille, koska yhdistyksen jasenistd yha useampi on
nuori tai aikuinen ja heidan tuen tarpeensa kiinnostaa yhdistyksessa tydskente-
levid. Tein Sydanlapset ja -aikuiset ry:ssa tyoyhteis6t ja kehittdminen-
opintokokonaisuuteen kuuluvan hankeharjoittelun. Tuon harjoittelun aikana yh-
distys tuli minulle tutummaksi ja toteutin opinnaytetyoni kyselyn. Yhdistykseen
tutustuminen siséaltd pain ja aluesihteerin kanssa kaydyt keskustelut avasivat
minulle entisestaan yhdistyksen toimintaa seka sydannuorten ja -aikuisten ela-

maa. Tama auttoi myos kyselyn tulosten tulkinnassa.

Valmistuttuani sosionomiksi saan myds diakonian virkakelpoisuuden opintoihini
sisaltyesséa piispainkokouksen paatoksen mukaisia teologisia ja seurakunnan ja
diakonin tyohon liittyvia opintoja 90 opintopisteen verran. Olen opinnoissani
saanut valmiutta kohdata ihmisia seka kirkon ettd muussa sosiaalialan tydssa.
Opintoni ja opinnaytetydprosessini ovat kehittdneet minua diakonian viranhalti-
jan ydinosaamisalueissa, joita ovat hengellisen tydon osaaminen, diakonisen
sosiaalitydn osaaminen, organisaatio- ja kehittdmisosaaminen seka yhteisolli-

nen ja yhteiskunnallinen osaaminen. lhmiset ja yhteis6t ovat naiden osaamis-
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alueiden keskiossa. (Kirkkohallitus i.a., 2.) Hengellisen tuen tarve voi olla suuri
monilla pitkaaikaissairailla, eivatka he aina osaa pyytaa apua siihen. Diakonin
tulee tunnistaa ihmisten hengelliset ja sielunhoidolliset tarpeet (Kirkkohallitus
i.a., 3). Opinnaytetyd tekeminen on auttanut minua tunnistamaan ihmisten eri-
laisia elamantilanteita ja voimavaroja. Tyoni edetessa olen pohtinut miten pitka-
aikaissairaita ja nimenomaan sydansairaiden elamaa voisi auttaa niin julkisella

kuin kirkonkin sektoreilla.

Tunnistan itsesséani samaa kristillista ihmiskasitysta kuin mika on mainittu dia-
koniatyontekijan ydinosaamisessa. Arvostan ihmisia ja meidan erilaisuuttamme.
Minulle lahimmaisen rakkaus on ollut tarkedd aina, mutta opiskelujen aikana
sen tarkeys on korostunut. Uskon, etta se vaikuttaa tapaani tydskennelld ihmis-
ten kanssa ja huomioida erilaiset ihmiset. Tyoskennellessani sosionomina tai
diakonina minun on tarkeaa tunnistaa oman ihmiskasitykseni ja arvomaailmani
merkityksen asiakkaiden ja asiakasryhmien kanssa tehtavassa tyossa (Sosiaa-
liportti 2012).

Olen oppinut valtavasti itsestani ja laheisistani perehtyessani opinnaytetyoni
materiaaleihin. Erityisen mielenkiintoista oli tutustua kehityspsykologiaan entisté
tarkemmin. Oli innostavaa loytaa eri kehitysvaiheiden erityispiirteita itsessani ja
l&heisissani ja siten huomata eri ihmisilla olevan samankaltaisia asioita elamas-
saan tietyn ikaisind. Voin tulevaisuudessa sosionomina, sosiaaliohjaajana tai
diakonina tydskennella eri-ikdisten ihmisten kanssa ja hyddyntaa kehityspsyko-
logista osaamistani. Monet ryhmatoiminnat suunnitellaan kohderyhmalle sopi-
vaksi ottamalla huomioon muun muassa kehitysvaihe, taidot, mielenkiinnon

kohteet ja elaman erityispiirteet.

Opinnaytetyon aikana jouduin miettim&an elaman merkityksellisyytta ja kuole-
maa myos omalla kohdallani. Huomasin omana kantavana voimavaranani ole-
van uskon rakastavaan Jumalaan. Sain lukemistani teoksista valmiutta kohdata
myos lasten ja nuorten ahdistusta kuolemaa kohtaan ja auttaa heitd kasittele-

maan raskasta aihetta ikatasonsa huomioiden.
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Tutkimuksellinen osaamiseni kehittyi paljon opinnaytety6ta tehdessani. Olen
oppinut paljon uutta kyselyiden ja tutkimusten teosta. En ole aiemmin tehnyt
nain laajaa kyselyd. Seuraavan kerran tutkimusta tehdessani voin lahestya sita
eri tavalla kuin nyt. Pohdin nain jalkikateen, etta olisin voinut kayttaa kyselyssa
rinnakkain kvalitatiivista ja kvantitatiivista menetelmaa laajentaakseni tuloksia.
Erityisesti minua jai kiinnostamaan mita konkreettisia ideoita jasenilla olisi yhdis-
tyksen kehittamiseksi. Jalkikateen arvioituna oli selkea virhe jattaa kyselyni lo-
pussa olleet avoimet kysymykset taman opinnaytetyon ulkopuolelle. Niiden vas-
tauksia olisi pitdnyt pystyd analysoimaan tassa opinnaytetydssani, koska ne

olivat osa samaa tutkimusta ja opiskeluani.

Jos tekisin tdman tutkimuksen uudestaan, pyytaisin vastaajaa ilmoittamaan
ikdnsd numeroina ja jaottelisin vastaajat ikdryhmiin vasta analyysivaiheessa.
Olisin talléin voinut tarvittaessa ryhmitella vastaajat hieman eri tavalla. Erityises-
ti yli 40-vuotiaiden ikaryhmassa elamantilanteet ovat erilaisia, esimerkiksi osa
on viela tybeldamassa ja osa on siirtynyt eldkkeelle. Olisin voinut jatkaa ryhmitte-

lya yli 60-vuotiaisiin riippuen vastaajien maarasta.

Olen joutunut harjoittelemaan pitkajanteista tyoskentelyd ja motivoimaan itseani
yha uudestaan tata pitkdd projektia varten. Olen oppinut tydn suunnittelua ja
mukauttanut suunnitelmaa toimintaympariston muutosten mukaan. Olen oppinut
myo6s aikatauluttamisen tarkeyden. Aikataulu auttaa pysymaan suunnitelmassa
ja saamaan tyon paatbkseen haluttuna aikana. Vaikka aikataulu on tarkeéa ja se
auttaa tyoskentelyn rytmittdmisessa, huomasin mya@s, etta elamassa asiat eivat
aina mene minun suunnitelmieni mukaisesti. Esimerkiksi sairastumisille ei voi
mitaan ja perheenjasenten sairastaessa minua tarvitaan enemman kotona kuin
opinnaytetyon aaressa. Opintojeni aikana olen oppinut reflektoivaan tyoskente-
lyyn ja olen hyddyntanyt sitd opinnaytetyoni aikana. Vaikka tein opinnaytetyoni
yksin, sain tydstani palautetta muilta opiskelijoilta ja annoin myés heille palau-
tetta heidan ty6stdan. Tyoskennellessani opinnaytetydn parissa olen pyrkinyt
tutkivaan ja arvioivaan tyootteeseen, mik& kuuluu seka sosionomin kompetens-
seihin, etta diakonian viranhaltijan ydinosaamisalueisiin (Kirkkohallitus 2010, 4;
Sosiaaliportti 2012).
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Yhten& sosionomin kompetenssina on ymmartad asiakkaan tarpeet seka osata
tukea voimavarojen kayttoonottoa ja vahvistumista yksilon kasvun ja kehityksen
eri vaiheissa ja elamantilanteissa (Sosiaaliportti 2012). Opinnaytetyoni tavoit-
teena oli selvittdd millaista tukea ja toimintaa yhdistys voisi tarjota nuorille ja
aikuisille jasenilleen ja siten selvittaa jasenten tarpeita. Olen myo6s selvittanyt
tydssani eri ikdryhmien kehityspsykologisia erityispiirteita ja havainnut yhtalai-
syyksia teorian ja kyselyn tulosten kanssa. Tutkimukseni tuloksista selvidd mis-

sa asioissa jasenet tarvitsevat tukea yhdistyksen puolelta.

Perehtyessani kirjallisuuteen ja kyselyn tuloksiin ymmarran nyt entista parem-
min vertaistuen merkityksen, erityisesti pitkdaikaissairaille. On aivan erilaista
keskustella elaméan eri asioista samaa sairautta sairastavan kuin terveen ysta-
van kanssa. Vertainen ymmartaa millaisia tuntemuksia saattaa olla tai miten
piilossa oleva sairaus tai vika voi vaikuttaa normaaleihin arjen valintoihin ja en-
nakkoluuloihin. Vertaistuki auttaa ihmistd hyvaksymaan itsensa ja tilanteensa
paremmin, kun han nakee, ettd on muitakin, jotka painiskelevat samojen on-
gelmien kanssa. Vertaistensa seurassa ihminen tuntee kuuluvansa ryhmé&an

eika joudu olemaan yksin.

Vertaisryhmid kokoontuu monella eri toimijalla niin kunnissa, yksityisella sekto-
rilla kuin kirkonkin piirisséd. Seurakunnissa saattaa olla diakoniatyontekijan pita-
mi& ryhmia esimerkiksi elékelaisille, mielenterveyskuntoutujille tai yksinhuoltayjil-
le seka kipupotilaille. Mielestani seurakunnissa voisi olla pitkaaikaissairaille ver-
taisryhmid. Sairaaloissa vierailevat diakoniatyontekijat pystyvat huomioimaan
sairaalassa tapaamansa pitkaaikaissairaat ja heidan tarpeensa vertaistuelle.
Tyoskennellesséani seka sosionomina etté diakonina toivon pystyvéani auttamaan
ihmisia tarjoamalla heille mahdollisuuden saada ja antaa vertaistukea. Keskus-
teluissani seurakunnan diakonien, nuorisotytntekijoiden ja pappien kanssa,
olen huomannut, etta heille olisi hyvd saada enemman tietoa pitkaaikaissairai-
den elamasta. Heidan kanssaan voisi mietti&d miten he voisivat tehdé yhteisty6ta
Sydanlapset ja -aikuiset ry:n ja muiden pitkdaikaissairaiden potilasyhdistysten

kanssa. Esimerkiksi joku seurakunnan tyontekija voisi osallistua viikonlopputa-
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paamiseen, jossa keskusteltaisiin hengellisista asioista tai ylipaataan jaksami-

sesta.

Sosionomin tulee hallita palveluohjauksen seka ennalta ehkaisevan tyon lahto-
kohdat ja menetelmia (Sosiaaliportti 2012). Seka opinnaytetyoni tekeminen etta
opintojeni aikaiset harjoittelut ovat lisdnneet taitojani arvioida erilaisissa elaman-
tilanteissa olevien asiakkaiden palvelutarpeita. Synnynnéista sydéanvikaa sairas-
tavilla palvelutarpeet liittyvat muun muassa kuntoutukseen, arkisten asioiden
hoitoon (esimerkiksi taksisetelit ja koulukuljetus), vammaistukeen ja muihin so-
siaalitukiin. Pitkdaikaissairaille on erilaisia tukimuotoja ja taloudellisia tukia. Jos-
kus voi kuitenkin olla vaikea tietdd mita tukia itselle kuuluisi tai mista niita hae-

taan. Tallaisissa tilanteissa palvelunohjauksesta olisi hy6tya.

Sosionomin kompetensseissa mainitaan, ettad sosionomin tulee kyetéd sosiaa-
lialan ammattien edellyttamé&an eettiseen reflektioon (Sosiaaliportti 2012). Olen

tassa tydssa arvioinut tyoni eettisyytta kattavasti lahdekirjallisuuden kanssa.

6.4 Jatkotutkimushaasteita ja kehitysehdotuksia

Synnynnaista sydanvikaa sairastavien tuen tarpeesta voisi tehda jatkotutkimuk-
sen ja jonkin ajan kuluttua voisi tutkia millaiseksi Sydanlapset ja -aikuiset ry:n
toiminta koetaan jasenistossé ja ovatko yhdistyksen tukimuodot vastanneet j&-
senten tarpeeseen. Yhdistyksen internetsivujen uudistamisen jalkeen voisi tut-
kia miten hyvin sivujen uudistaminen onnistui. Aiemmin mainitsemani hankehar-
joittelun aikana tein kyselyni lopussa olleista avoimista kysymyksista koosteen.
Moni koki yhdistyksen internetsivut sekaviksi eik& kaivattu tieto |0ydy helposti.

Sivut aiotaankin uudistaa vield taméan vuoden aikana.

Sydanlapset ja -aikuiset ry saa tutkimuksesta vinkkeja, minkalaista tietoa voisi-
vat tulevaisuudessa tarjota jasenilleen esimerkiksi jasenlehdessa tai erilaisissa

tilaisuuksissaan. Synjan tapaamisissa tai tiedotusmateriaalissa voisi tutkimuk-
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seni perusteella kasitellda enemman sydanvikaisen henkilén sosiaalipalveluja,

kuntoutusta ja koulutus- ja ammattivaihtoehtoja.

Tapaamisiin toivottiin eniten keskustelua perheen perustamisesta, parisuhtees-
ta, seurustelusta ja seksuaalisuudesta seka sydanleikkauksista ja tahdistimista.
Myds matkustaminen nousee tuloksia tarkastellessa. Synjalaiset toivovat ta-
paamisiin eri liikuntalajeihin tutustumista, uintia tai kylpylassa kayntia seka ka-

dentaitojen harjoittamista.

Yhdistyksella on haasteena saada yh&a useampi sydéanvikainen mukaan toimin-
taansa. Tutkimukseni mukaan Synjasta kiinnostuneita on seka miehissa etta
naisissa ja kaikissa ikaluokissa. Tuen ja tiedon tarve on suurinta usein siirtyma-
vaiheissa, erilaisissa elaman kriiseissa. Kattavalla tiedottamisella ja tuen tar-
joamisella kaikenikaisille voidaan saada yhteys hiljaisempiinkin jaseniin. Ainakin
synjalaisten parisuhde- ja perhekursseille olisi tarvetta.
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LIITE 1: Kyselylomake

Jasenkysely Synjalaisille

Opiskelen sosionomi-diakoniksi (AMK) Diakonia-ammattikorkeakoulussa Hel-
singissa. Teen opinnadytetydtd Sydanlapset ja -aikuiset ry:lle. Tarkoitukseni on
selvittdd miten yhdistys palvelee Synjaan kuuluvia jasenidan ja miten yhdistys
voisi kehittda toimintaansa. Taméa kysely on siis tarkoitettu vain sydannuorille ja

-aikuisille.

Vastauksia kaytetaan vain opinnaytetydhon ja yhdistyksen toiminnan kehittami-
seen. Vastaukset annetaan nimettdmina eika niista voi tunnistaa yksittaista vas-
taajaa. Opinnaytety6 julkaistaan syksylla 2014 Theseus-julkaisuarkistossa. Vas-
taamiseen kuluu noin 10—15 minuuttia. Kysely on auki 23.4.2014 asti.

Kiitan osallistumisesta kyselyyn!

Heidi Rajamaki

Sydanlapset ja-aikuiset

Jasenkysely Synjalaisille

1. Sukupuoleni on *

O Nainen O Mies
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2. laltani olen *

O 14-17-vuotias
O 18-24-vuotias
O 25-30-vuotias
O 31-35-vuotias
O 36-40-vuotias
Q yli 40-vuotias

Taustatietoja

4. Olen osallistunut Synjan tapaamisiin seuraavasti *

En ole osal-

En ole osal- listunut ker- )
1-3 4-6 7-10 yli 10

listunut ker- taakaan,
kertaa kertaa kertaa kertaa

taakaan mutta aion

osallistua

Sydanaikuisten

- O O O O O O
tapaamisiin
Sydannuorten ja
-aikuisten yhteis- O O O O O O
tapaamisiin
Sydannuorten

I O O O O O O
tapaamiisiin

5. Olen osallistunut *

En, mutta olen
En kiinnostunut Kylla

osallistumaan



Kelan sydéanvikaa sai-
rastavien kuntoutus- O O O

kurssille

Oman alueosastoni

- O O O
toimintaan
Sydanlapset ja -aikuiset
ry:n kansainvaliseen O O O
yhteistybhon
Sydanlapset ja -aikuiset
. O O O
ry:n leirille
Sydanlapset ja -aikuiset
O O O

ry:n parisuhdekurssille

Kokemukseni Synjasta

Tassa osiossa kartoitan kokemuksiasi Synjasta. Valitse omaa mielipidettasi lahinna
oleva vaihtoehto.

6. Synja on antanut minulle... *

Erittain va-
o Keskin- . Erittain
han taiei Vahan . ~Paljon .
kertaisesti paljon
ollenkaan
mukavia keskusteluja O O O O O
tietoa koulutus- ja
. . O O O O O
ammattivaihtoehdoista
tietoa kuntoutuksesta O O O O O

tietoa sydanviasta tai -

sairaudesta ja sen O O O O O
hoidosta
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tietoa sosiaalipalve-

. O O O O O
luista
tukea jaksamiseen O O O O O
tukea sydanvi-
an/sairauden kanssa O O O O O
elamiseen
uusia ystavia O O O O O
vertaistukea O O @) O O

7. Millaisia aiheita toivoisit kasiteltavan tapaamisissa? *
Valitse viisi kiinnostavinta aihetta.

[ ] Ammatinvalinta

[ ] Asepalvelus

[ ] Matkustaminen

[ ] Lasten puolelta aikuisten puolelle siirtymisen heeis
[] Parisuhde, seurustelu ja seksuaalisuus

[_] Perheen perustaminen

[ ] Sosiaalipalvelut

[ ] Kuntoutuskurssit

[] Sydanleikkaukset ja tahdistin

[] Sydanvikojen leikkaukseton hoito (Iaakkeet jne)
[ ] Kuolemanpelko

Muu aihe, mika?

[

Vertaistukitapaamiset

Vertaistukitapaamiset ovat viikonlopun mittaisia tapaamisia, joiden ohjelmaan
kuuluu vaihtelevasti asiantuntijaluentoja, ryhmakeskusteluja, liikuntaa seka mukavaa
yhdessaoloa.



8. Millaisia asioita toivoisit olevan tapaamisissa? *
Valitse viisi kiinnostavinta asiaa.

Asiantuntija luentoja, mista aiheesta?

[

[] Elokuvissa kaynti

[ ] Eri liikuntamuotoihin tutustumista
[ ] Kadentaitoja

[ ] Museossa kaynti

[ ] Naytteleminen

[] Paljon ohjattua toimintaa

[_] Paljon vapaa-aikaa

[ ] Saunominen

[ ] Shoppaileminen

[] Uinti/kylpyla

Muuta, mita?

[

9. Mik& on tarkein asia tapaamisissa sinulle? *
Voit valita yhden vaihtoehdon.

O Matka kodin ulkopuolelle

O Toisten sydannuorten/aikuisten tapaaminen
O Uudet kokemukset

O Uusissa paikoissa kdyminen

Muu asia, mika?
O

Kurssit

Kurssit voivat olla viikonlopun tai viikon mittaisia. Kursseilla on vaihtelevaa oh-
jelmaa asiantuntijaluennoista liikuntaan ja mukavaan yhdessa oloon.



10. Millaisia kursseja toivoisit yhdistyksen jarjestavan Synjalaisille? *
Voit valita kolme vaihtoehtoa.

[ ] Aikuisten kurssi

[ ] Nuorten ja aikuisten yhteiskurssi

[ ] Nuorten kurssi

[] Parisuhdekurssi

[ ] Perhekurssi, jossa Synja-aikuinen perheensa kanssa
[] Perhekurssi, jossa Synja-nuori vanhempien kanssa

Jokin muu, mika?

[

Yhdistyksen lehti Sydanlapset ja -aikuiset on tarkoitus tarjota ajankoh-
taista tietoa kaikille jAsenilleen. Seuraavassa kysyn mielipidettasi leh-

desta.

11. Onko Sydanlapset ja -aikuiset- lehdessé tarpeeksi huomioitu sydan-

nuoria ja -aikuisia? *

O Kylla
Ei, koska
O

12. Onko Sydanlapset ja -aikuiset- lehdessa tarpeeksi kiinnosta-

via artikkeleita? *

O Kylla
Ei, koska
O
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13. Luen tai selaan lehden *

O Aina
O Joskus
O En koskaan

Tassa sana on vapaa

Seuraavassa saat jattaa terveisesi yhdistykselle. Naita kysymyksia ei ka-
sitella opinnaytetyossa, mutta ne ovat arvokasta tietoa yhdistykselle,
jotta se voi palvella juuri sinua entista paremmin. Vastaaminen on va-

paaehtoista.

14. Mista olet erityisen tyytyvainen yhdistyksen toiminnassa? Mita haluaisit

sailyttaa?

1000 merkkia jaljella

15. Miten kehittaisit yhdistyksen toimintaa?

1000 merkkia jaljella

16. Yhdistyksen internet-sivuja tullaan uudistamaan. Haluamme tietaa, mi-
ten yhdistyksen kotisivut voisivat palvella sinua paremmin. Mita tietoa ja

muuta sisaltéa tarvitsisit internetsivuille? Mita sielta voisi ottaa pois?
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1000 merkkia jaljella

Kiitoksia osallistumisesta ja vaikuttamisesta Synjan toiminnan

kehittamiseen!



LIITE 2: Opinnaytetydn prosessikaavio

/ Helmikuu 2013 Yhteys \
yhteistydkumppaniin ja
tapaamisessa aiheen
ideointia ja suunnittelua
yhdessa. Ideapaperin
esittaminen seminaaris-

\ sa. /

Talvi 2013-2014 Teorian
syventaminen ja kysely-
kaavakkeen laatiminen.

o 4

U

Maalis-huhtikuu 2014
Kyselyn toteuttaminen
webropolissa
ja teorian laajentaminen:
pitkdaikaissairaus ja nuo-
ruus.

- )

~

Elokuu 2014 Pohdinnan ja

ammatillisen kasvun ty6s-

tdminen. Henkilokohtainen
ohjaus.

. /

U

Syyskuu 2014 Opinnayte-
tyon esitarkistus, esitys
seminaarissa ja viimeiste-
ly. Ty6 valmistuu.

=)

4 N

Kesa ja Syksy 2013
Aiheen rajaaminen,
viitekehyksen ja teorian
rakentuminen. Suunni-
telman Kirjoittaminen.

- /

g

Syyskuu 2013 Opinnay-
tetydn suunnitelman esit-
tdminen OT-
seminaarissa. Aiheen
rajauksen tarkentaminen.

o /

Toukokuu 2014 Opinnay-
tetydn kasikirjoituksen
osan esittaminen OT-

seminaarissa

- /

U

/ Kesakuu 2014 Tulosten \
analysoiminen ja johto-
paatosten tekeminen.
Teoriaan aikuisen
kehityshaasteet ja suhde
pitkaaikaissairauteen.

Henkilékohtainen ohjaus.




