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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehda tutkimusty6. Lahtokohta on syd&nsiirto-
potilaan vertaistuen merkitys sydansiirtoprosessin aikana. Tutkimuksen tavoite
on tuottaa tietoa vertaistukitoiminnasta SYKE ry:lle, joka on Suomen sydanliiton
alainen potilasjarjesta, johon kuuluvat sydan- ja keuhkosiirtopotilaat. Tarkoituk-
sena on haastatella sydamensiirron lapikaynytta potilasta, joka on myods toimi-
nut vertaistukijana. Aihe valittiin, koska haluttiin selvittaa sydansiirtopotilaan ver-
taistuen merkitysta. Vertaistuki asiat koetaan erittain tarkeaksi osaksi sydansiir-
topotilaan hoitoa. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata sydansiirtopotilaiden
kokemuksia vertaistuesta. Tavoitteena on tutkimustulosten perusteella kehittdd

vertaistukea.

Opinnaytetyon lahtokohta on saada tietoa vertaistuen merkitsevyydesta. Kasit-
teitd tydssa on vertaistuki, sydansiirto ja sydansiirtopotilas. Tydssa pohdittiin
sitd, millainen merkitys sydansiirtopotilaan vertaistuella on sydansiirtoprosessis-

sa.

Sydamensiirto on kirurginen toimenpide, jossa potilaalle annetaan elinsiirrossa
uusi sydan. Sydansiirto on vaikean syddmen vajaatoiminnan viimeinen hoito-
vaihtoehto muiden hoitomuotojen kaydessa riittdmattomiksi. Useimmiten sy-
dansiirto tehdaan sydanlihaksen sairauden, sepelvaltimotaudin aiheuttaman
peruuttamattoman sydanlihasvaurion tai synnynnaisen sydanvian vuoksi.
(http://www.hus.fi/sairaanhoito/sairaanhoitopalvelut/elinsiirrot/Sydansiirrot
24.11.2017 , 11.00)

Sydan- ja keuhkosiirrokkaat - SYKE ry on perustettu vuonna 1990 toimimaan
sydan-, keuhko- seka heidan laheistensa yhdyssiteena ja etujarjestond. Sydan-
liiton valtakunnallisena jasenjarjestond SYKE Ry on sydanliiton alainen jarjesto.
Se kouluttaa vertaistukihenkilditd, jarjestdd sopeutumisvalmennuskursseja ja
koordinoi vertaistukitoimintaa. SYKE ry potilasjarjestd kuuluu kolmannen sekto-
rin toimijoihin. (http://www.syke-elinsiirrot.fi/ 24.11.2016, 11.13)



2 SYDANSIIRTOPOTILAAN HOITOPROSESSI

Ensimmaisen onnistuneen sydamensiirron ihmiselle teki Christian Barnard
vuonna 1969 Etela- Afrikassa. Suomen ensimmainen sydamensiirto tehtiin 13.
helmikuuta vuonna 1985. Suomen ensimmainen lasten sydamensiirto tehtiin
vuonna 1991 Helsingin lasten- ja nuorten sairaalassa. (Jokinen, Kupari & laine,
ym 2013 90)

sydamensiirrot on valtakunnallisesti keskitetty Suomessa Helsingin yliopistolli-
seen sairaalaan. Tahan mennessa (9/2016) on tehty yhteensa n. 700 sydansiir-
toa. Viime vuosina Hyks:ssa on tehty keskimaarin 20 - 25 sydansiirtoa vuosit-
tain, joista lapsille 1-3 sydansiirtoa. Lapsipotilaiden sydansiirrot tehdéan Las-
tenklinikalla. (Syke lehti 2016)

Sydansiirtoprosessi on prosessi, jossa tutkitaan vaikeasta sydansairaudesta
karsivan henkilon sopivuutta sydadmen siirtoon. Ja aikaa jolloin odotettaan uutta
sopivaa sydanta. Sydansiirron sairausprosessi on sekd ennen etta jalkeen siir-
ron hyvin yksiléllinen. Se riippuu yksilon omasta tilanteesta, menneisyydesta ja
voimavaroista. Sairaudenkulkuihin liittyy sairastamisen aikana erilaisia vaiheita
kriisikokemuksista seesteisempiin vaiheisiin. (Vaisanen, Niemeld, Suua 2009,
115.)

Sydanpotilaan ennusteen kannalta on tarkeinta, etta siirtoarvio ja sydansiirto on
tehty riittavan ajoissa. Siirtoajan kohdan arvioiminen onkin vaikea tehtava: Hy-
vana siirto ajankohtana pidetddn ajanjaksoa, jolloin sydamen toiminta on pe-
ruuttamattomasti ja vaikea-asteisesti heikentynyt, mutta sydamen alentuneesta
toimintakyvysta ei ole viela aiheutunut pysyvia munuaisten, maksan ja keuhko-

jen toimintahairioita. (www.hus.fi/sairaanhoito 17.12.2009 23:17)

Yleensa sydamensiirron aiheena on pidetty ammattilaisten kayttamaa NYHA eli
(New York Heart Association) luokitus, jos potilaan luokitus pitaa olla NYHA 1l
tai 1V. Eli vaikeat sydamen vajatoiminnan oireet, joita ei voida parantaa laake-
hoidolla tai kirurgisellahoidolla. Myds sydamensiirron aiheen lisdksi voi olla hen-


http://www.hus.fi/sairaanhoito%2017.12.2009%2023:17

ked uhkaavat rytmihairiét optimaalisesta hoidosta huolimatta. Tai spiroergomet-
rian hapenotto kyvyn ollessa vozna< 12-14 mi/kg/min. Nuorilla ja naisilla voidaan
kayttaa raja arvona voma< 50% ian ja sukupuolen méaarittelemasta viitaarvosta.

tai ejektiofraktion ollessa alle 20 % tai syddmen iskutilavuus ollessa alle 2
L/min/m? (Sydanaani Teema numero 20:3A J.Sippoenen. J.Lumme & P. Mus-

tonen)

Sydéansiirtojen vasta aiheita ovat alkoholi tai huumeriippuvuus, tupakointi, laak-
keiden vaarinkaytto, kyvyttomyys huolehtia itsestddn, epavakaa psyykkinen sai-
raus ja huono hoitomydntyvyys. Myos hiljattain sairastettu sy6pa, vaikeat infek-
tiot, peruuttamaton munuaisten, maksan vajaatoiminta ja keuhkoverenkierron
vastus. (www.hus.fi/sairaanhoito 17.12.2009 23:17)

Hyksin sydansiirtotoiminta on hyvin vakiintunutta ja tulokset ovat kansainvali-
sestikin erinomaiset. Noin 90 % potilaista on elossa vuoden kuluttua siirrosta ja
85 % viiden vuoden kuluttua. Sydéansiirron jalkeen elama on hyvaa ja samalla
tasolla kuin keskivertovaeston. Hyljintalaékkeet voivat heikentdd elamanlaatua.
(www.hus.fi/sairaanhoito 17.12.2009 23:17)

Paatos sydansiirtolistalle hyvaksyttavista potilaista tehdaan kardiologien ja ki-
rurgien kokouksessa. Taman jalkeen edessé ovat sydansiirtoa edeltavat tarkat
tutkimukset ja sydansiirtolistalle asettaminen. Kun potilas on todettu siirtoleik-
kaukseen soveltuvaksi, alkaa siirtoleikkauksen odottaminen. Odotusaikaan vai-
kuttavat sopivien luovuttajien maara ja potilaan veriryhma. (Jokinen, Kukkonen,
Hammainen, Lommi, Kupari, Harjula, Sipponen & Lemstrom 2008, 1953-1961)

Osa siirtoa odottavasta potilaista saa mekaanista tukea sydamen vajaa-
toiminnan hoitoon. Apupumppuhoito on valttamaton, jos tilanne on akuuti hen-
ked uhkaavan verenkierron vajauksen vuoksi. Pumppuhoidolla pystytaan hoi-
tamaan potilas jalleen siirtokelpoiseksi. Pumppuhoidolla pystytd&dn normalisoi-
maan tarvittaessa keuhkovaltimo paine, joka on mahdollistaa, ettei tarvitsi tehda

blokkisiirtoa eli sydan-keuhkosiirron asemesta. (Sipponen ym. 2008, 777.)



2.1 Sydansiirto kirurgisena toimenpiteena

Kun sydamensiirtolistalle hyvaksytaan, sydansiirto koordinaattori ilmoittaa poti-
laalle puhelimella, kun sopiva siirtosydan on l6ytynyt. Sen jalkeen sydanta odot-
tava potilas sijoitetaan odotuslistalle. Siirtoelimen saanti perustuu omaan pituu-
teen ja painoon, veriryhmé&an, jonotusaikaan, ja sydamen vastaanottajan ter-
veydelliseen tilanteeseen. Jonotusaika vaihtelee muutamassa kuukaudesta
moneen vuoteen, kuitenkin siirto tulee aina yhtakkia. Puolen tunnin varoitusajal-
la pitaa olla valmiina lahtemaan sydamen siirtoon. (http://www.cts.usc.edu/ht-

pg-waitinglist.html)

Lahettavassa sairaalassa sydamensiirtoa odottavalle potilaalle tehdaan sydan-
tutkimukset, esimerkiksi EKG, ECHO eli sydamen ultradénitutkimus, ja oikean
puolen katetrisaatio (Lemstrom ym. 2004). Katetrisaatio on tutkimus, jossa ohut
katetri ujutetaan verisuoniteitse sydamen tutkittaviin lokeroihin. Sydankatetrointi
tehdaan sydanvian vaikeusasteen selvittdmiseksi, ja silla selvitetaan keuhko-
paineen nousua. Liséksi tehdaan keuhkojen, munuaisten, Gl-alueen ja hampai-
den tutkimukset ja laboratoriotutkimukset. Naiden lisaksi tehdaan luuston ti-
heysmittaus, spirometria. Jokainen sydamensiirtopotilas kay siirtoarvioissa Hel-
singin Meilahden kardiologisessa yksikdssa, jossa tehdaan viela yksityiskohtai-

semmat tutkimukset. (Lemstrém ym. 2004.)

Siirtolistalla ollessaan potilas kay tiheasti Kliinisissa kontrolleissa, yleensa 2-4
viikon vélein, jotta terveydentilassa mahdollisesti tapahtuvat muutokset huoma-
taan mahdollisimman ajoissa. Kontrollikaynneilla tutkitaan hemodynamiikkaa eli
verenkierron toimintaa, mahdollisia infektio-oireita, munuaisten ja maksan toi-
mintaa, lihaskuntoa ja ravitsemusta. (Lemstrém ym. 2004.) Sydamensiirto voi-
daan tehda ainoastaan muutoin terveelle ja hyvakuntoiselle ihmiselle. Jos elin-
siirtojonossa oleva potilas sairastuu johonkin infektioon, laitetaan hanet elinsiir-
tolistalla passiiviseksi kunnes hanen infektionsa on ohi. Jos potilaan terveyden-
tila sallii, voi han odottaa sydamensiirtoaan kotoa kasin, jolloin han raportoi vii-

koittain terveydentilanteestaan siirtokoordinaattorille (Lemstrém ym. 2004).



Sydamensiirto on selvépiirteinen leikkaus, jossa yhdistettdan vasen eteinen,
onttolaskimot, aorta, keuhkovaltimo ompelemalla toisiinsa. Oman vaikeutensa
tuovat pitkat elinten hakumatkat. Sydamenpysaytys aika voi olla jopa viisi tuntia.
toipuvat asian mukaisen kirurgisen ja sydamen kuljetussuojauksen ansiosta

toiminta kuntoseksi. (Jokinen, Kupari & laine, ym 2013 91)

Sydamensiirto leikkauksen jalkeen potilas on yleensa 3-6 paivaa teholla, jonka
jalkeen siirrytddn voinnista riippuen sydanvalvonta tai sydanosastolle, Jossa
ollaan sen mukaan miten kunto ja vointi edistyy, ja miten, la&kehoito. leikkaus-
haavat ja sydansiirre toimivat. Yleensa osastoaika kestaa kahdesta neljaan viik-
koa. Sen jalkeen seuranta tapahtuu saanndéllisesti hoito suositusten mukaan.
Seurantatutkimuksiin kuuluvat emb eli endomyokardia biopsia, echo eli syda-
menultradani, ekg eli sydanfilmi, Paljon erilaisia laboratoria kokeita, kuten, crp,
pvk, maksaarvot, nestarit, ladkeainepitoisuudet. (Jokinen, Kupari & laine, ym
2013 94)

2.2 Hyljinndnestolaakehoito sydansiirron jalkeen

Hyljintaé estava immunosuppressiivinen laakehoito on valttamaton, Se kestaa
koko loppu eldman, jotta sydan toimisi normaalisti. Jos tehokasta immunosup-
presiota ei ole, siirretty sydan kaynnistaa hyljintareaktion eli kudosta tuhoavan
tulehdus reaktion. (Jokinen, Kupari & Laine, ym 2013 94-95) La&kitys suunnitel-
laan jokaiselle elinsiirron saaneelle yksilollisesti. Ladkkeitéa on sydtava saannol-

lisesti laakarin ohjeiden mukaan (www.muma.fi 2016 11.30)

Sydamensiirron jalkeen hyljintareaktion estamiseksi kaytettdan tavallisesti kol-
mea hyljintaestolaaketta (Immunosuppressiolaakitysta): Siklosporii-
ni/takroliimus, salpaavat valkosolujen aktivoitumiseen tarvittavien valittajaainei-
den vapautumista ja estavat siten hyljintareaktiota. Mykofenolaattimofetii-
li/fatsatioapriini, vahentda solujen jakautumista ja tulehdusreaktiota. Kortikoste-
roidi on tulehdusta hillitseva ja elimiston puolustusmekanismeja lamaava vaiku-
tus. (www.muma.fi 2016 11.30)
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Sydansiirtopotilaan immunosuppressiivinen laakehoito voidaan jakaa kolmeen
eri vaiheeseen; aloitushoito, yllapitohoito ja akuutti hyljinndn hoito. Aloitus-
hoidolla tarkoitettaan lymfosyyttien tuhoamista ja aktivaation estoa ensimmaisi-
na siirron jalkeisina paiving, jolloin hyljinta on voimakkainta. Yllapitohoito koos-
tuu siklosporiin tai takrolimuusin, mykofenolaattimofetiilista, prendnisolasta ja
statiinista. Akuutin hyljinnan hoito koostuu pé&éaasiassa jattiannoksilla metyyli-

prednisolonia.( Sydanédani Teema numero 20:3A J. Lumme & K. Lemstréom )

2.3 Sydansiirteen hylkimisreaktiot

Siirretty elin on siirron saajan elimistolle vierasta kudosta ja elimiston puolustus-
jarjestelma kaynnistad hyokkayksen sitd vastaan. Hyljintdd voidaan estaa hyl-
kimista estavilla laakkeilla. Hyljinnanestolaédkkeet (immunosupressiiviset) va-
hentavat hyljintareaktiolle tarkeiden valkosolujen jakautumista seka tulehdusre-
aktion kaynnistymiseen johtavien valittdjaaineiden vapautumista verenkiertoon.

Hyljinn&nestolaéakitys on elinikéinen. (Jokinen, Kupari & laine, ym 2013 92)

Hylkimisreaktio voi olla akuutti, voimakas hyodkkays siirrannéista vastaan, joka
voi hoitamattomana nopeasti tuhota siirrdnnéisen, tai hitaampi niin sanottu
krooninen rejektio, joka vuosien kuluessa huonontaa siirrannaisen toimintaa

(http://www.muma.fi/sairaudet_ja_elinsiirrot/elinsiirrot/hyljinnan_estaminen)

Hyljintéareaktiot ovat tavallisia ensimmaisen siirron jalkeisen vuoden aikana.
Suurin osa niistad on lievia. Vakava soluvdlitteinen hyljintareaktio voi ilmaantua
kuitenkin missa vaiheessa tahansa, mikéli immunosupressio ei ole riittavaa.
Soluvdlitteisessa hyljintareaktiossa vastaanottajan T-solut tunnistavat siirteen
mukana tulevat HLA-antigeenit vieraiksi. (http://www.fincardio.fi.pdf 2012)

Hyljintareaktio voi aiheuttaa yleisoireita kuten kuumetta, pahoinvointia tai poik-
keavaa vasymysta. Uusi rytmihairid voi olla myos merkki hyljintareaktiosta. Sy-
damen vajaatoimintaan viittaavat oireet ovat yleensd aina merkki vakavasta
hyljintareaktiosta. Lieva hyljintareaktio on tavallisesti oireeton ja voi paljastua

vasta endomyokardibiopsia naytteesta. (http://www.fincardio.fi.pdf 2012)
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Kroonisen hyljinnan tarkein ilmentymé on verisuonten seindmén paksuuntumi-
nen eli arterioskleroosi. Sen tunnuspiirteitd sydansiirteessa ovat verisuonten
seindmén tulehdusreaktio. Kroonisen hyljinnan tyypillisid ilmentymia verisuon
muutosten ohella ovat sidekudoksen lisdantyminen eli fibroosi ja usein aivan
verisuonten lahelle paikantuva lieva tulehdusreaktio. Krooninen hyljintd on mer-
kittavin elinsiirtojen pitkdaikaistuloksia heikentava tekija. Sydamensiirroissa
kroonisen hyljinn&nesiintyvyys on 3-5 vuoden kuluttua siirrosta noin 42 % se-
pelvaltimoiden varjoainekuvausten perusteella arvioituna. Kaikissa menetetyis-
sa sydansiirteissa kroonisen hyljinnan merkit ovat todettavissa jo vuoden kulut-
tua siirrosta. (http://www.ebm-guidelines.com/xmedia/duo/duo94330.pdf) Petri

Koskinen, Antti Nykanen & Karl Lemstrém

Sydamensiirron hyljinnanestolaakityksen aiheuttamia haittavaikutuksia voivat
olla lisdantynyt syovan riski, osteoporoosi, ihon haurastuminen, lihominen, ve-
renpainetauti, diabeteksen kehittyminen ja harmaakaihi. Laakkeet voivat myds
aiheuttaa kasien tarinaa, paansarkya, mahavaivoja tai karvojen- ja ienten liika-
kasvua. Osa laakkeista voi olla haitallisia munuaisille, joiden toimintaa tulee

seurata sdannollisesti. (www.muma.fi 2016 11.30)

Hyljinn&nestolaékkeet vaikuttavat hyljintareaktion hillitsemisen lisdksi elimiston
yleiseen puolustuskykyyn. Sen vuoksi tietyt virustulehdukset, kuten vesirokko
tai vyoruusu ja lapsilla ontelosyylat, voivat olla rajumpia kuin muussa vaestossa.
Laakitys pyritddn tasapainottamaan niin, etta hyljintd estyy, mutta infektioherk-

kyys ei kasva. (www.muma.fi 2016 11.30)

2.4 Psyykkinen jaksaminen ja elamanlaatu

Vakavan sairauden kohdatessa sairastuneet kasittelevat tilannettaan yksilolli-
sesti omista lahtokohdistaan ja kokemuksistaan kasin. Sairaus muuttaa yksilon
elamaa ja toimintakykyd, mika asettaa hanet uudenlaiseen elaméntilanteeseen
uusine haasteineen. Nama vaativat joustavuutta ja sopeutumista muutoksiin.
Sairastumiseen liittyy karsimysta, kipua sekd surua ettd luopumista. Vakava
sairastuminen voi laukaista potilaalla kriisin, jossa joutuu kohtaamaan epavar-

muutta omasta tulevaisuudesta. Huolta, stressia ja murhetta herattavat sairau-


http://www.ebm-guidelines.com/xmedia/duo/duo94330.pdf
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den etenemisen liséksi hoitotoimenpiteet, tutkimukset, huoli omasta ja laheisten
selviytymisestd, seksuaalisuudesta tai tyokyvysta. (Kiiltomaki & Muma 2007,
58.)

Sydansiirtoon joutuneet potilaat ovat kokeneet kukin erilaisten sydansairauksien
vuoksi vaikean sairastumisen. Hitaasti etenevan sairaus antaa aikaa sopeutua
sairauden edetessa tapahtuviin muutoksiin. Toimintakyvyn vahittainen heikke-
neminen tuo psyykkistd kuormaa potilaalle. Toisaalta on potilaita, joiden sairas-
tuminen johtaa nopeasti sydamensiirtoon, jolloin potilaan vaikea sairastuminen
tapahtuu hyvin nopeasti. Talléin sairauden aiheuttama elamanmuutos on nopea
ja eritavalla henkisesti raskas prosessi. Stressitekijat voivat ndkya aiemmin
psyykkisesti terveen siirtoa odottavan tai siirtolistalle paasysta epavarman poti-
laan masentuneisuutena, ahdistuneisuutena tai haitallisena kayttaytymisena.
(Leppavuori, Eskola & Ammala 2011, 127.)

Sydansiirtoprosessi itsessdén arviointivaiheiden ja siirteen odottamisen aikana
ovat potilaille hyvin kuormittavia aikoja, jolloin epavarmuus siirteen saamisesta
tai leikkausjonoon paasemisesta saattavat olla hyvin stressaavia. (Leppavuori
ym. 2011, 127). Koska potilaalla on epavarmuus omasta terveydesta ja tulevan

suunnittelu on vaikeata, kun ei tieda milloin siirto tulee.

Leikkauksen jalkeiset mielialamuutokset ovat yleisia toipumisvaiheessa. Totut-
telu normaaliin elamanrytmiin vaatii aikaa ja karsivallisyytta seka toipilaalta itse-
taan etta laheisiltd. Perheen ja ystavien tuki, leikkaukseen ja jatkohoitoon liittyva
asiallinen tieto sek&a avoin keskustelu auttavat vahentdamaan pelkoja ja ennak-
koluuloja. Vaikeissa elamantilanteissa niin potilaan kuin hanen laheisensékin
tulee hakeutua terveyskeskuksen tai keskussairaalan laakérin, hoitajan, sosiaa-
lityontekijan tai psykologin vastaanotolle. ( Sydansiirtopotilaan kotihoito-ohje.
M.Helstetdet & C. Yesel)

Sopeutumisen kannalta on tarkeda pyrkia jatkamaan normaalia elamaa. Tyo-
elamaan palaaminen on mahdollista kolmen kuukauden kuluttua leikkauksesta,
kunkin yksilollinen toipuminen huomioiden. Ty6hon paluuseen sydamensiirron

jalkeen vaikuttavat monet tekijat, esim. jaljella oleva tyokyky ja tyon luonne.
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Joskus tyoelamaan palaamiseksi tarvitaan uudelleen koulutusta tai kuntoutusta.
Naissa tilanteissa keskustele asiasta hoitavan ladkarin ja sosiaalityontekijan

kanssa. ( Sydansiirtopotilaan kotihoito-ohje. M.Helstetdet & C. Yesel)

Elamé&nlaadun mittaaminen on yksi véline kirurgisten hoitotulosten arvioinnissa,
ja myos siirtosydamen saaneen potilaan kokemus sydamensiirron vaikutuksista
elamanlaatuun on nykyaan vahintaan yhta tarke& hoidon onnistumisen mittari
kuin pidentynyt elinaikaennuste. Sydamensiirrolla on valitén dramaattinen vai-
kutus vaikeaa sydamen vajaatoimintaa sairastavan potilaan eldméanlaatuun.
Parantunut fyysinen suorituskyky ja positiiviset vaikutukset psyykkiseen hyvin-
vointiin tulevat nékyviin jo kolmen ensimmaisen kuukauden aikana normaalisti
menneen sydamensiirron jalkeen. (Sydanaani Teemanumero 20:3A 2009

J,Sipponen, J,lommi & P,Mustonen)

Mika tahansa varhaisvaiheen toipumiseen tai ladkitykseen liittyva ongelma nayt-
taa lisdava siirto potilaan kokemaa psyykkista stressia ja heikentavan ennustet-
tavuutta. Seksuaalisuus liittyy oleellisesti sydamensiirtopotilaidenkin elaménlaa-
tuun ja sukupuolitoiminnan hairiét ovat sydamensiirtopotilailla suhteellisen ylei-
sid. (Sydanaani Teemanumero 20:3A 2009 J,Sipponen, JJlommi &

P,Mustonen)

Sydamensiirron vaikutusta potilaiden kokemaan eldmén laatuun selvittavissa
ulkomaisissa tutkimuksissa on todettu, ettd siirron hyodyllinen vaikutus tulee
ensisijaisesti esiin fyysisissad ja psyykkisissé eldméanlaatua kuvaavissa mitta-
reissa. (Sydandani Teemanumero 20:3A 2009 J,Sipponen, J/lommi &

P,Mustonen)

Suomalaisten sydamensiirtopotilaiden elaménlaatua mittaavissa tutkimuksessa
todettiin, ettéd 70 % sydansiirteen saaneista potilaista piti siirron jalkeista fyysis-
ta, psyykkista ja sosiaalista elaménlaatuaan vahintaan yhta hyvana tai jopa pa-
rempana kuin samassa elaman tilanteessa oleva verrokkivaestd. (Sydanaani

teemanumero 20:3A 2009 J,Sipponen, J,lommi & P,Mustonen)
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(Taulukko 1) Elaman laatua kuvaavia ulottuvuuksia.
(Sydéanaani Teemanumero 20:3A 2009 J,Sipponen, J,Jlommi & P,Mustonen)

Taulukko kuvaa sydansiirtopotilaan osa-alueiden elaman laatua, verrattuna ver-
rokki vaestoon. Taulukosta huomaa ettd sydansiirto potilaat ovat keskiméaarin

tyytyvaisempia, kuin verrokkivaesto.

3 VERTAISTUKIJATOIMINTA SYDANSIIRTOPOTILAAN
HOITOPROSESSINAIKANA

Vertaistuki esiintyy sosiaali- ja terveyspalvelujen kentélld, toimii usein sairastu-
neiden erilaisiin tarpeisiin vastaajana. vertaistukea voidaan tarkastella myds

psykologisesti tai sosiaalogisesti yksilon seka ryhman toimintana.

Kansanvalisessa kirjallisuudessa vertaistuki tunnetaan kasitteilla self help (oma-
Apu), peer support (vertais/vertainen tuki, tukiryhmd, kannattaja) mutual aid
(keskendinen tuki), tai self-help support (toiminnan tukija). Vertaistuki tarkoittaa
samankaltaisessa elaméantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa kokemuksi-

aan ja tietoaan toisia kunnioittavasta ilmapiirissa. (Mikkonen 2009, 29)
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Vertaistuen voi maaritella omaehtoiseksi, yhteisdlliseksi tueksi sellaisten ihmis-
ten kesken, joita yhdistdd samankaltainen elamantilanne. lhminen, jolla on sa-
mankaltaisia kokemuksia, tuo toivoa kuntoutumiseen myds vaikeina aikoina.
Yhteiset kokemukset lisdavat keskinaista ymmarrysta. Vertaistuen merkityksen
voi maaritella kokemuksien perusteella, Millaisena ihminen on kokenut vertais-
tuen? (http://mtkl.fi/palvelut/vertaistoiminta/ 24.11.2016)

Vertaisryhmalla tarkoitettaan joukkoa samankaltaisessa elamantilanteessa ole-
vien ihmisid, jotka haluavat jakaa ryhméssa elamankokemuksiaan. Ryhmissa
jaetaan kokemuksia, tunnetaan yhteenkuuluvuutta ja saada jokapaivaisen ela-
man tueksi tietoa. Vertaisryhman voi muodostaa samaan ikaryhmaan kuuluvien,
samaa tyota tekevien ja samaa ammattia harjoittavan. Vertaissuhteessa toisen
kokemus mailma avautuu oman kokemuksen kautta. Se tarkoittaa toiminnan

tasolla sita, ettd kokemuksia jaetaan vastavuoroisesti. (Mikkonen 2009, 29-30)

Vertaistuen eri muotoja ovat vertaistukiryhmientoiminta, tukihenkilétoiminta, en-
sitieto ja sopeutumisvalmennus. Ensitieto tarkoittaa sosiaali -ja terveysalalla
tapahtuvaa tiedon antoa, jossa he saavat ensitietoa kyseisesta sairaudesta tai
vammasta. Ensitiedon antajana voi olla julkinen terveydenhuolto yhdessa ver-
taistukea antavan potilasjarjeston kautta. Potilasjarjestot ovat ahkeria erilaisten
tapahtumien jarjestdjind. Sopeutumisvalmennuskurssit ovat erittain merkittavia
vertaistuen lahteitd. Sopeutumisvalmennus on kuntoutuksen lakisaateinen pal-
velumuoto. Sopeutumisvalmennuksen tarkoitus on ohjata vammaista tayspai-
noiseen elamé&a vammasta huolimatta. Tukihenkild on koulutettu aikuinen, joka
tukee sairastunutta. Sairastuneen tuki on vertainen, yleensa toinen sairastunut
tai henkild, jonka laheisella on ollut sama tai samantapainen sairaus. Potilasjar-
jestot kouluttavat tukihenkilén ja katsovat hanet soveltuvan vertaistuen antajak-
si. Tukihenkild on oppinut elamaan sairauden kanssa. Vertaisryhmista ja tuki-
henkiloista kaytettaan nimitysta "vertaistukitoiminta”, koska ne ovat jatkuvia ja
niissa on mahdollista paasta tapaamisen ja tuen lisaksi myos syvallisempaéan
kohtaamiseen. Vertaistukiryhma on tarkoitettu viiteryhméaan kuuluville ja tarpeen

mukaan perheen jasenille. (Mikkonen, 2009 48-50)
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( Taulukko 2) Maallikon, kokemus- ja asiantuntijatieto Sairastuneen vertaistuki
(Mikkonen 2009)
Taulukko esittdd maallikon, kokemusasiantuntijan ja ammattiasiantuntijan tie-

donsaanin erot.

Vertaistuen merkitys voi olla todella merkittava sydansiirrepotilaille. Usein kui-
tenkin potilaat kokevat vertaistuen ajankohtaiseksi vasta jonkin ajan kuluttua
leikkauksesta. Sairaanhoitaja voi vetaa vertaistukirynmid. Naissa kaydaan lapi
sairastumis- ja hoitokokemuksia ja niista selviytymista. Tunne, ettei ole yksin,
antaa tunteen normaaliudesta ja uskoa selviytymisesta. Samankaltaisten koke-
musten aarella olevien keskuudessa usein keskustelu on vapaampaa ja huumo-
rikin saattaa olla sallivampaa. Se voi toimia omien voimien aktivoijana. Potilaat
saattavat tuntea syvaa yhteenkuuluvuutta toisten saman kokeneiden kanssa.
Vastaavaa tunnetta ei voi antaa edes koulutettu ammattilainen. (Kiiltomaki &
Muma 2007, 33.)

Vertaistuki voi tarkoittaa myds tunnetta siitd, ettei ole yksin, silla toisetkin ovat
kokeneet jotain samankaltaista. Vertaistuella ja vertaisryhmaan kuulumisella on
my6s mahdollista vastata sosiaalisiin menetyksiin, yksindisyyteen, eristaytymi-
seen, h&dpedaan ja syyllisyyteen, jotka liittyvat usein esimerkiksi psyykkiseen sai-
rastumiseen ja elinsiirtoihin. ( Kuntoutus 1/2016 P,Rissanen, J.Puumala)
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3.1 Kokemusasiantuntijuus

Erilaisten sairauksien kokeneet omaiset tai laheiset voivat toimia kokemusasi-
antuntijoina. Kokemusasiantuntijalla on kokemustietoa siita, miltd tuntuu sairas-
tua ja sairastaa, olla hoidossa ja kuntoutuksessa tai kayttaa julkisia palveluija.
Kokemusasiantuntija tietaa, mika hanta itsedén ja/tai hanen omaistaan on aut-
tanut, ja mitka tekijat ovat vaikuttaneet hanen tai hanen omaisensa kuntoutumi-
seen ja selviytymiseen. Kokemusasiantuntijaksi ryhtymisen ja toimintaan osal-
listumisen lahtokohtana tulee olla asiakkaan oma kiinnostus ja halu. Myo6s ty6-
toiminnan ammattilaisten valmius ja halukkuus toimia asiakkaista koulutettujen
kokemusasiantuntijoiden kanssa on tarkeda yhteistyén onnistumisen kannalta.
(https:/Iwww.thl fi/fi/web/kuntouttavan-tyotoiminnan-kasikirja/kuntouttavan-

tyotoiminnan-kasikirja/ajankohtaista/nakokulma)

Kun vertaiset toimivat pdaasiassa toisten vertaisten kanssa, kokemusasiantunti-
jat puolestaan laajentavat toimintakenttdénsa esimerkiksi palvelujarjestelméan
kehittamiseen. Kokemusasiantuntijuuden kasitetta ei ole maaritelty tarkasti eika
yksiselitteisesti. Laajasti ajateltuna jokainen meista on oman elamansa ja ko-

kemuksensa asiantuntija. ( Kuntoutus 1/2016 P,Rissanen, J.Puumala)

Viime vuosina omakohtaisen kokemuksen tuoman asiantuntijuuden merkitys ja
arvo on ymmarretty myos julkisella sektorilla. Kokemusasiantuntijuus onkin va-
kiintunut sosiaali- ja terveydenhuollon keskusteluun, ja sita on alettu hyodyntaa
palvelujen tuottamisessa, kehittamisessd, arvioimisessa seka suunnittelussa

yha enemman. ( Kuntoutus 1/2016 P,Rissanen, J.Puumala)

Oleellista kokemusasiantuntijuudessa on se, etta yksil6lla on omakohtaista ko-
kemusta jostakin, kuten sairastumisesta, toipumisesta, ongelmasta, elamasta,
kohtaamisesta, kriisista, asiakkuudesta tai palvelun kayttamisesta. "Asiat ovat
itse koettuja.” Kokemusasiantuntijuus ei siis perustu akateemisiin opintoihin

eikda ammatilliseen koulutukseen (Kuntoutus 1/2016 P,Rissanen, J.Puumala)

Pelkka kokemus ei kuitenkaan valtamatta riitd tekemaan kuntoutujasta tai ha-
nen laheisestdaan kokemusasiantuntijaa. Kokemuksien hyddyntaminen edellyt-


https://www.thl.fi/fi/web/kuntouttavan-tyotoiminnan-kasikirja/kuntouttavan-tyotoiminnan-kasikirja/ajankohtaista/nakokulma
https://www.thl.fi/fi/web/kuntouttavan-tyotoiminnan-kasikirja/kuntouttavan-tyotoiminnan-kasikirja/ajankohtaista/nakokulma
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taa koulutusta, joka sisallyttéaa teoria tietoa, erilaisia valmiuksia ja taitoa toimia
kokemusasiantuntijana. Kokemusasiantuntijuus edellyttaa riittdvan pitkalla ole-
vaa kuntoutumista, kykya reflektoida ja sek& ammattilaisen kanssa tehtavaa
yhteisty6ta. ( O, Hietala & P, Rissanen 2015 ,14)

Toisaalta kokemusasiantuntija voi vasya tai palaa loppuun. Sen ehkéaisemises-
sa tyonohjaus ja tuki on tarkedd. Kokemusasiantuntijan onkin tarkedd huolehtia
omasta jaksamistaan ja rajanvedosta. Keskeinen voimavara on my6s ryhmén

tuki ja ryhmaan kuuluminen. (O, Hietala & P, Rissanen 2015 ,49)

Kokemusasiantuntijatoiminnalla voi olla myds yhteiskunnallista merkitysta. Tari-
noiden kertominen ja niiden kuuleminen voi murtaa ennakkoluuloja ja pelkoja
erilaisuutta kohtaan seka vahentdd mielenterveysongelmiin liittyvda stigmaa ja

syrjintaa. ( Kuntoutus 1/2016 P,Rissanen, J.Puumala)

Yhteiskunnan nékdkulmasta vertaistukitoiminta voi synnyttda sosiaalista paa-
omaa, joka edistada terveyttd, toimintakykya ja sosiaalisuutta. Se tuottaa konk-
reettisia taloudellisia hy6tyja ehkaistessaan ja vahentdesséan sairauksia ja so-
siaalisia ongelmia seké niihin kohdistuvaa palvelutarvetta. (STM 2011.) Vertais-
tuki laajentaa erityisosaamisen aluetta siten, ettd kokemuksellinen tieto ja asian-
tuntemus tulevat ammatillisen asiantuntijuuden rinnalle ja joltakin osin my6s

haastavat sitd uudistumaan. (www.julkari.fi) STM 2011

3.2 Psyykkinen ja sosiaalinen vertaistuki

Sosiaalinen on vertaistuen peruskasite. Sairastuneen vertaistuki on sosiaalista
tukea ja sen tarjoajat kuuluvat myds kolmannen sektorin toimijoihin. Sosiaali-
verkostoa pidetddn edellytyksena sosiaalisen tuen toiminnoille. (Mikkonen
2009, 32). Sosiaalinen tuki voi olla voi olla luonteelta fyysista, psyykkista, sosi-
aalista tai taloudellista. Sosiaalinen tuki merkitsee kaikkea keskinaistd apua,
jota ihmiset voivat tarjota toisille. Se edellyttdd ihmisten keskinaista kunnioitus-
ta, jota ei mitata rahassa. Vertaistuki on tdsséd mielessa yksi sosiaalisen tuen
muoto. (Mikkonen 2009, 164)


http://www.julkari.fi/
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Vertaisryhmissa ihmiset saavat kokemuksen normaaliudesta ja uskoa selviyty-
miseen, koska han uskoo muiden selviytyvan eika jaavan yksin heita kohdanei-
den asioiden kanssa. On tarke& havaita, ettd ei ole kokenut yksin jotain niin vai-
keaa, ja saa kokea samaisuutta muiden kanssa. Vertaisryhmissd huumori on
vapaampaa ja sallitumpaa kuin muualla ja se tuo iloa vaikeisiin elaman vaihei-
siin. ( Kiiltomaki & Muma 2007,33.)

Vertaistuki voi olla my6s vaikuttamista. Talloin se tarkoittaa konkreettista tukea,
neuvoja ja apua sosiaalisiin oikeuksiin tai sosiaaliturvaetuuksiin liittyvissa asi-
oissa tai hoitoon paasemisessa tai mahdollisuutta vaikuttaa kuntoutujien ase-
maan ja yhteiskunnalliseen paatoksentekoon. ( Kuntoutus 1/2016 P,Rissanen,

J.Puumala)

Irja Mikkosen vaitoskirjan mukaan vertaistuki nahtiin olevan henkista tukea ja se
rinnastettiin ammattiapuun. Joskus vertaistukea pidettiin tehokkaampana, koska
usein psykologit eivat tieda sairauden perusasioita ja sairauden kulkua. Vertais-
tuen suurimpia merkityksia on saada tietoa erilaisista asioista. (Mikkonen 2009,
168-169)

Tukea antava vertainen voi my0s antaa tarkeitd kaytannon tietoja ja neuvoja,
jotka voivat auttaa tukea tarvitsevaa henkiléa kaytannon asioiden hoidossa. Ne
voivat antaa hanelle myos valmiuksia varautua esimerkiksi mahdollisiin psyyk-

kisiin ja fyysisiin muutoksiin. ( Laatikainen 2010, 22)

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen tarkoitus, tavoite, ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksesta ei voida puhua ilman k&sitteiden maarittelyd tai lahtokohtia tai
iIman ymmarrysta. Tutkimusmenetelmisséa ratkaisu on keskeinen osa pohdin-
taa. Kaytettaessa kvalitatiivista tutkimusmenetelméa, on perusteltava lahtdkoh-
taa. Talléin on pohdittava millaisen ihmiskuvan on muodostanut.

(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 12)
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Opinnaytetydssani lahtokohtana on saada tietoa vertaistuen merkittavyydesta.
Kasiteteittd tydssani ovat vertaistuki ja sydansiirtoprosessi. Tutkimuksessa poh-
ditaan vertaistuen merkitysta sydansiirto siirtoprosessissa olevan potilaan n&ko-
kulmasta. Pohdin tydssani sitd, millaista vertaistuki pitéisi olla ja mik& on sen
merkitys. Mietin my6s sitd, miten vertaistuesta olisi hydtya eniten siirtopro-

sessissa olevalle inmiselle.

Tutkimuksen tarkoituksena on saada tietoa, millainen merkitys vertaistuella on
sydansiirtoprosessin aikana? Tavoitteena on myds tuottaa tietoa SYKE ry:lle
miten voi kehittda vertaistukitoimintaa. Vertaistuen merkityksen toteaminen siir-
toprosessin aikana ja selvittaa vertaistuen toteutumista siirtoprosessissa. Ta-
voitteen on tuottaa tietoa SYKE ry:lle. Tietoa miten jatkossa voi antaa paremmin

vertaistukea siirtoprosessissa olevalle ihmiselle.

4.2 Tutkimusmenetelma

Laadullisen tutkimuksen aineistonhankintamenetelmid ovat havainnointi ja
haastattelu. Havainnointi on tavallinen aineiston hankintatapa, vaikka sita kayte-
taan harvoin hoitotieteessa. Havainnointia voidaan kayttaa jos tutkimusaihe on
vieras. Tutkittava asia voidaan nahda sen oikeassa yhteydessa ja asiasta saa
monipuolisen kuvan. Havainnoinnin muotoja ovat piilohavainnointi, havainnointi
iIman osallistumista, osallistuva havainnointi ja osallistava havainnointi. Haas-
tattelun eri muotoja ovat yksil6haastattelu, parihaastattelu, ryhméahaastattelu,
ryhmakeskustelu, strukturoitu haastattelu, teemahaastattelu ja avoin haastatte-
lu. (Kankkunen, Vehvilainen & Julkunen 2009, 83-86.)

Laadullisessa tutkimuksessa mielenkiinto kohdistuu nimenomaan tutkittavaan ja
hanen kokemuksiinsa. Keskustelunajankohta sovitaan osallistujien kanssa riit-
tavan ajoissa. Samalla sovitaan haastattelupaikka. Jotta haastattelusta tulisi
mahdollisimman luonteva ja vapaa, haastattelijan on hyva osata teemaalueet

ulkoa valttadkseen turhaa papereiden selailua. (Hirsjarvi & Hurme 2010 90-92)
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Opinnaytetyon haastattelu tapahtui ryhméahaastatteluna, jossa oli kaksi sydan-
siirrokasta. Annoin heille kysymykset etukéteen. Haastattelu tapahtui Oulussa
jarjestetysséa vertaistukikurssilla. Olin etukateen valmistellut teema-alueen ky-
symykset, jotka muotoutuivat teorian pohjalta. Nauhoitin haastattelun elektroni-

sella laitteella.

4.3 Aineisto keruu ja kohderyhma

Kvalitatiivisia tutkimus menetelmid ovat; etnografia, grounded-theory eli aineis-
topohjainen teoria ja fenomenologia. Tatd menetelmaa kayttavalla on selkea
tavoitteen loytaa ydinkategoria. Menetelma edellyttdéad syvempéa tulkintaa ja
vahvempaa kasittelemista. Aineistopohjainen teoriamenetelma tuottaa teoriaa.
Teoria voi olla subtansiiviin liittyva, josta aineisto on keratty ilmiéon liittyen tai
formaalinen, joka on kehittynyt tutkimuksen késiteelliselta alueelta. (Kankkunen
& Vehvildinen Julkunen 2009,52-53.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston keruutavat ovat havainnointi ja haastattelu.
Haastattelun eri muotoja ovat: yksilOhaastattelu, ryhmahaastattelu ja fo-
kushaastattelu. Aineistokeruumenetelménad kysyn ihmiseltd ja ihminen vasta.
Laadullisen haastattelu puolistrukturoilulla kysymyksilla. (Kankkunen & Vehvi-
lainen Julkunen 2009,94-95.)

Teemahaastattelu on lomake -ja avoimen haastattelun valimuoto. Teemahaas-
tattelussa on yleista, etta teema haastattelu tapahtuu aluettain ja aihe piirit ovat
tiedossa haastatettavilla. Teemahaastattelusta on tyypillistda Kysymysten tarkka

muoto ja jarjestys puuttuvat. (Hirjarvi, Remea& sajvaara 2009, 208)

Opinnaytetydssani tutkimusongelmana on vertaistuen merkityksen selvittami-
nen. Paaongelmana on vertaistuen merkitys sydansiirto potilaalle. Tavoitteena
on saada selville vertaistuen merkitys ja pyrkia selittaa millaisena se on koettu.

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittdd vertaistuen merkitystd sydansiirtoproses-
sin aikana. Kvalitatiivisen tutkimuksen tarkoituksen on selvittd&d millaista vertais-

tukea sydansiirtoprosessissa oleva tarvitsee. Tarkoituksena olisi myo6s selvittaa
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millaista vertaistukea yksild on saanut siirtoprosessissa? Millaisena han on ko-

kenut vertaistuen?

Tutkimuksen hy6tynd on tuottaa tietoa vertaistuen merkityksesta. Tavoitteena
olisi saada tietoa millaista vertaistukea tarvitaan ja miten sita voisi jatkossa an-
taa paremmin. Tutkimuksessa saatu tieto olisi tarkoitus hyddyntaa vertaistuen

koulutuksissa ja vertaistuen antamisessa.

Tavoitteeni on tehda haastattelu kahdelle sydamensiirron lapikayneelle henkil6l-
le. Tavoitteena olisi tehda kysely puolistrukturoidulla kaavakkeella. Teemahaas-
telun tavoitteena on saada tietoa vertaistuesta. Esimerkiksi, avoimella kysymyk-

sella. Millaisen yksil6 on kokenut vertaistuen? Mita hyotya siitéa on ollut hanelle?

Omassa tutkimuksessa luotettavuutta mitataan siséllon kautta. Haastattelun
analyysi tehdaan induktiivisen sisallénanalyysin kautta. Tarkoituksena olisi litte-
roida haastattelu ja yrittad tehda siséallénanalyysi. Haastattelun arviointi perus-

tuu aineistopohjan arvioitiin.

Tutkimuksessa tarkoituksena on selvittéa vertaistuen merkitystd nykypaivassa.
Tutkimuksen tavoite on selvittdad vertaistuen merkitysta Siirtoprosessia ja sen
jalkeisessa elaméassa. Paamaara on selvittaa sosiaalista ilmiéta, nimeltaan ver-
taistuen merkitys. Tutkimuksen luonteen tarkoitus on selittdva tutkimus, selitta

millainen on vertaistuen merkitys.

Tutkimuksen ongelma pitaa muotoilla selkeé&sti ennen tutkimusta. Tutkimus joka
etenee perinteisesti kaavan mukaisesti. Pyritdan esittamaan tutkimusongelma
selkeasti ja tarkasti. Joskus tutkimuksessa voi olla yksi ongelma tai joukko on-
gelmia. Padongelmana on yleisluoteinen kysymys, jossa koko tutkimus hah-
mohtuu. (Hirjarvi, Remeaé& sajvaara 2009, 126-129)

Tutkimuksen aineisto keruu tapahtui puolistrukturoidulla haastattelulla, jossa
haastattelin kahta sydamensiirron saanutta naista. Haastattelu tapahtui vertais-
tukipaivana Oulussa. Nauhoitin haastattelun, jonka jalkeen litteroin haastattelun.

Sen jalkeen pelkistin haastattelun, jonka ryhmittelin asiat alakasitteeksi, ylaka-
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sitteeksi ja paakasitteeksi. Jonka jalkeen pohdin deduktiivisen sisallon analyysin

kautta vertaistuen merkitysta sydansiirtopotilaalle siirtoprosessin aikana.

4.4 Aineiston analyysi

Sisalléonanalyysi on aineistojen perusanalyysimenetelmd, jota kaytettaan usein
eri kvalitatiivisten tutkimusmenetelmissa. Siséllonanalyysi voi olla induktiivinen
tai deduktiivinen. Induktiivisella sisallon analyysilla tarkoitettaan, etta luokitel-
laan sanoja niiden teoreettisella merkitykselld, jota ohjaa tutkimuksen asettelu.
Analyysid ohjaa tutkimus tehtava ja aineiston laatu. Aineiston analyysi alkaa
litteroimalla. (Kankkunen & Vehvildinen Julkunen 2009, 134-136)

Tutkimusmenetelméana kaytetaan kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa, jonka tar-
koituksena on saada selville vertaistuen merkitys. Koska teen laadullisen haas-
tattelun sydamensiirron lapikayneelle henkildlle vertaistuesta. Aineiston keruu
tapahtuu tietokantoja kayttden ja omia lahteita kayttaen. Haastattelu tapahtuu
yksild haastatteluna. Haastattelu analysointi tapahtuu deduktiivisen sisallon
analyysilla. Tutkimuksen luotettavuus syntyy yleisten periaatteiden noudattami-
sesta ja analyysin hyvasta tekemisesta. Luotettavuutta voidaan tarkastella

haastattelukysymysten teoreettisella taustalla.

5 TUTKIMUS JA JOHTOPAATOKSET

Perusanalyysimenetelména voidaan kayttaa, sisallonanalyysia kaikissa laadul-
lisen tutkimuksen perinteissa. Sisallonanalyysia voidaan pitdé paitsi yksittdisena
metodina myods valjana teoreettisena kehyksend, joka voidaan liittaa erilaisiin
analyysi kokonaisuuksiin. Sen avulla voidaan tehda monenlaisia tutkimuksia.
Voidaan sanoa mydgs erilaisella nimella kulkevat laadullisentutkimukset analyy-
simenetelmat perustuvat tavalla tai toisella sisallonanalyysiin. (J,Tuomi &
A,Sarajarvi 2013, 91)

Sisalléonanalyysi voidaan muodostaa teorialahtdisesti eli deduktiivisesti. Talldin

aineistoanalyysi luokittelu perustuu aikaisempaan viitekehykseen, joka voi olla
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teoria tai kasite. Talloin teoriaa ohjaa joku teema tai kasitekartta. (J,Tuomi &
A,Sarajarvi 2013, 91)

Deduktiivisessa sisallonanalyysissa lausuma kuvaa empiiristéa (= alakasite) ha-
vanointia. Pelkistetyt lausumat voidaan sijoittaa esimerkiksi kuvamaan alakasit-
tettq, edelleen empiirinen tieto sisaltyy paaluokkaan. Deduktiivisen sisallonana-
lyysin kategorointia maaritellaan aikaisemman tiedon perusteella, ja niihin etsi-
tdan aineisto sisaltgja niitéa kuvaavia lausahduksia. Aineistoanalyysid ohjaa ai-
kaisemman teorian perustella oleva teoria. Talldin edetdan yleisesta yksityi-
seen. Deduktiisisessa analyysissd muodostettaan alakasiteet, jotka kuvaavat
tutkimuksen ongelmia. Ylakasitteen muodostavat tutkimuskysymykset. (J,Tuomi
& A,Sarajarvi 2013, 115)

5.1 Tutkimustulokset ja analyysi

5.1.1 Taustakysymykset

Haastattelin kahta sydamensiirron lapikaynyttd henkiléd, jotka olivat sairastu-
neet hypertrofiseenkardiomyopatiaan. Toiselle heista oli tehty sydamensiirto
vuonna 2010 ja toiselle vuonna 2011. Kummatkin toimivat aktiivisena jasenena

SYKE ry vertaistukitoiminnassa.

5.1.2 Millaisena olet kokenut sydansiirtoprosessin?

Ylakasite: kokemuksia sydansiirtoprosessista

Alkuperasi ilmaisu:

-"Sen koin siin&a vaiheessa ettd, se oli ainoa vaihtoehto oikeastaan. on avannut

paljon uusia ovia”

-"Se oli viimeinen oljenkorsi, naistd hoitomuodoista. Koin helpottavana paasta
siihen siirtoprosessiin mukaan. Odotin siltd jotain hyva&a. suuri syy siihen oli,

elaman laatu oli heikkoa”.
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Pelkistetty ilmaisu:

- Ainoa vaihtoehto

- Viimeinen oljenkorsi

- Elaman laatu heikkoa
- Odotin jotain hyvaa

- Helpottavana

Alakasite:
Pitdd hengissa
Elaméan laatu paranee

Toivoa

Paéakasite: Toivon ja elaman laadun merkitys.

5.1.3 Millaista vertaistukea sait sydamensiirtoprosessin aikana?

Ylakasite: Vertaistuki sydansiirtoprosessissa

Alkuperéinen ilmaisu:

-"Minulla oli vertaistuki henkilo, oikeastaan muutamakin, Ennen siirtoa sain tie-
toa siita millainen siirto on ja nain hyvia tuloksia. Rohkaisi siihen, en nahnyt,
siihen pelkoa, siina voisi kdyda jotenkin huonosti. Siirron jalkeen jatkoin samoi-
hin henkildiden kanssa, ovat saaneet mukaan tdhan yhdistys toimintaa innos-

tumaan. Yhdistyksesta on paljon tietoa ja tukea”.

-"Hyvin samanlaiset ajatukset. Lahinn& se ennen siirtoa tunsin muutaman siir-
rokkaan, Johtuen siita olin aikaisemmin ollut sydan puolella toimimassa. Se ver-
taistuki mita silloin halusin ja sain oli oikeastaan, se faktojen kysely. halusin tie-
toa niista asioista. Ja siirron jalkeen sammalla tavalla jatku samojen ihmisten
kanssa tuli paljon uusia tuttavia liittyin tuohon syke ry:n. Siella suurin vertaistuen
tarve oli siihen ettd, mitd minun pitdd huomioida, jos oli jotain outoja oireita
muuta kysella vahan toisilta etta, sekin liittyi enemman tahan ladkkeiden sivu-

vaikutukseen ja muuhun, se oli tosi hyva”.
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Pelkistettyilmaisut:

- Sain tietoa

- Rohkaistuin sydamensiirtoon

- Sain innostumaa vertaistuesta
- Yhdistyksesta tietoa ja tukea

- Samanlaisia ajatuksia

- Uusia tuttavia

- Laékkeiden sivu vaikutuksista

- Oudot oireet

Alakasite:

Tietoa
Rohkaistumista
Sosiaaliset suhteet
Saman kaltaisuus
turvaa

Innostavuus

jatkuvuus

Paakasite: Tiedon saaminen ja saman kaltaisuuden kokeminen.

5.1.4 Millaista vertaistukea olet saanut?

Ylakasite: Vertaistuen eri muodot

Alkuperéisilmaisu:

-"Mulla ei oikeastaan ollut muuta, se tukihenkild. Ite vetdnyt alue toiminta ryh-

maa, se ei ole varsinaisesti vertaistukea, mutta siind on veratasituennallisia
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elementeja. Ennen siirtoa oli tukihenkil® ja siirron jalkeen oli tama ryhma toimin-

ta”.

-"Ennen siirtoa mulla oli tukihenkild. En koskaan ehtinyt sopeutumisvalmennus
viikonloppuun tai muuhun, siirto tuli niin nopeasti. Siirron jalkeen itse asiassa
olen kaynyt sopeutumisvalmennus kurssin, ja ollut tukihenkildita, myds naita
vertaistuki ryhmia. Kun oon sykkeessa toiminut sita kautta on tullut hyvin paljon

vertaistukea”.

Pelkistettyilmaisut:

- Tukihenkil® toiminta

- Vertaistuennalliset elementit

- Ryhma toiminta

- Sopeutumisvalmennus kurssit

- Paljon vertaistukea

Alakasite:

- Tukihenkild

- Ryhma toiminta

- vertaistuennalliset elementit
- sopeutumisvalmennus

- vertaistukea

Paakasite: Sosiaalinen vertaistuen merkitys

5.1.5 Mika merkitys vertaistuella on ollut?

Ylakasite: Vertaistuen merkitys

Alkuperasi ilmaisu:

- "Ennen siirtoa se anto toivoa justiin sita siita voi selvita, ja elaméan laatuun suu-

ri merkitys tulee olemaan. Taas siirron jalkeen tulee olemaa, se on pystynyt ko-
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kemuksia vaihtamaan. Miten joku asia (Esim: laékkeiden sivuvaikutus) helpot-

taa tai onko sellaisia ollut muilla.( Kokemuksia ne ehka on ollut)”.

-"Vertaistuki on auttanut ymmartamaan koko siirtoprosessia ja tavallaan sen
tuomia muutoksia elamaan, niin kuin ladkkeitten sivuvaikutukset huonompia ja
niitd positiivisempia asioita, ettd jaksaa liikkua, Ettd on saanut vertaistukea ja
paljon tietoa sitten myds tukea (henkistd) edelleen, etta on ihmisia joille voi soit-
taa jos haluaa jutella”.

Pelkistetty ilmaisu:

- antoi toivoa

- elaman laatu

- kokemuksien vaihtaminen
- auttanut ymmartamaan

- saanut positiivisia asioita
- paljon tietoa

- on ihmisia joille soittaa

Alakasite:

- Toivo

- elaman laatu

- yhteinen kokemus
- ymmarrys

- tieto

- sosiaalinen turva

Paakasite: Toivon, ymmarryksen ja yhteydellisyyden kokeminen.

5.1.6  Millaisena olet kokenut olla vertaistukijana?

Ylakasite: Kokemus vertaistukijana olemisesta

Alkuperéaisilmaisu:
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-"Ma en ole toiminut henkilokohtaisena vertaistukijana sydansiirrokkaiden kans-
sa. olen toiminut alue yhdyshenkiloné, se on verrattavissa vertaistukeen. Henki-

[6kohtaista vertaistukisuhdetta ei ole ollut”.

-"Mulla on ollut useampia matkan varrella osa on ollut lyhyitd yhden kerran ta-
pamisia, sitten on ollut muutama semmoinen aika pitka siina rinnalla. Ja tuota
se on mielenkiintoista, se on myos kuormittavaa, koska se vaatii aikaa ja pa-
neutumista henkista valmentautumista, mutta se on myos palkitsevaa. Varsinkin
kun saa positiivista palautetta tai tuntee onnistumisen kokemuksia, ettd se aut-
taa. Mutta sitten myds mika minusta hirmu tarkeéta olaan niin vakavien sairauk-
sien aarella se auttaa ymmartamaa elaman rajallisuutta, sitd vapauttaa ela-

maan”.

Pelkistetty ilmaisu:

- toiminut alue yhdyshenkiléna

- ei ollut vertaistuki suhdetta

- kuormittavaa ja vaatii aikaa

- saa positiivista palautetta

- tuntee onnistumisen kokemuksia

- ymmartaa elaman rajallisuutta

Alakasite:

- Toiminta

- vertaistukisuhde
- Kuormittavaa

- positiivisuus

- onnistuminen

- rajallisuus

Paakéasite: Toiminnan tuoma elamisen kokemus

5.1.7 Miten kehittaisit SYKE ry vertaistoimintaa?

Ylakasite: Kehittad SYKE ry vertaistoimintaa
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Alkuperéaisilmaisu:

-"kehittaisin siten ettd siind tavallaan sitoutettaisi enemman ja tulisi jollakin ta-
voilla ndkyvammaksi vertaistuki toiminta. Ja vertaistukijoitakin pitda tukea tyon-

ohjauksen tarve”

-"Vertaistukitoiminta semmoseksi suunnitelmalliseksi ja tehtaisi toiminta suunni-
telmaa ja saataisi vertaistukijat sitoutumaan siihen, silla olisi jatkumo samoihin
ihmisten kanssa ja sitten nama jotka aktiivisesti toimii saisi myos siihen koulu-
tusta ja tyon ohjausta ja tarvittaessa myos virkistaytymista yhdessa oloa. Tar-
jontaa pitaisi saada lisattyd. Pitdisi enemman huomioida erityisryhmia, muun-
muassa pitk&an siirtoa odottavat ja apupumppu potilaat ja siirrokkaitten k&, jos-
sain tapauksissa sukupuoli. Tama alueellisuus on vahan ongelma, paakaupunki
seudulla on paljon vaest6a ja paljon siirrokkaita ja tukijoita, hyva sairaala toimin-
ta. Omaisia pitéisi huomioida enemman ja heidan yhteyden ottoa helpottaa ja

tiedottaa siita se mahdollisuus on olemmassa”.

Pelkistetty ilmaisu:

- Nakyvammaksi vertaistuki
- Tyonohjaus

- Koulutus

- Omaisten huomioiminen

- Tiedottaminen

Alakasite:

- nakyvyys

- tydnohjaus

- koulutus

- huomioiminen

- tiedotus

Paakasite: Tiedottaminen ja koulutuksen merkitys vertaistuessa.
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6 POHDINTA

Tutkimuksen analyysin suoritin siten, etta kerésin jokaisen aihe alueen ylakasit-
teeseen viittaavat tiedota eli alakasitteet, joista muodostin paé&kasitteen saa-
mien alakasitteitten pohjalta, esimerkiksi toivon, ymmarrys ja yhteillisyys. Josta
muodostin yhteisen paakasitteen toivon, ymmarryksen ja yhtellisyyden kokemi-

nen. Jonka jalkeen tarkastelin paakasitteitta ja pohdin vastauksia.

Tutkimuksesta nousi esille vertaistuen olevan toivon ja tiedon antajana sydan-
siirtoprosessissa. Tarkeana koettiin myds yhdenvertaisuus, se etta ei ole yksin
sairauden kanssa. Vertaistuki luo erityisesti hyvid sosiaalisia verkostoja, jotka
tuovat siirtopotilaalle turvan tunnetta ja jatkuvuutta. Erityisen tarke&ana osana
pidettiin tiedonsaantia ja yhteisten kokemuksien jakamista. Vertaistuen kehitta-
mistarpeita ovat tyonohjaus, koulutus ja kohdennettu tiedottaminen. Erityisen
hyvana pidettiin sopeutumisvalmennuskursseja ja vertaistukiyhdyshenkilotoi-
mintaa. Vertaistukijana oleminen koettiin raskaaksi, mutta se antoi myos paljon
positiivista voimaa ja antoi auttamisesta tuovaa eldméaniloa. Kaiken kaikkiaan
vertaistuki koettiin positiivisena ja voimaannuttavana voimavarana, elaman iloa
tuovana, ymmarryksen tuovana ja ennen kaikkia sosiaalisen voimavarana ras-

kaan sairauden varjostaessa elamaa.

Tutkimuksen tekeminen oli mielenkiintoista ja antoisaa, Vaikka itse tutkijana
olen talla hetkella sydansiirtojonossa, pystyin tekemaan aiheesta opinnaytetyon.
Samalla sain paljon lisdé tietoa sydamensiirtoprosessista, ja siitd, minkalaista
tukea ihminen tarvitsee ja millainen merkitys on sydamensiirtopotilaan vertais-

tuella.

Tutkimustyd on hankkeistettu SYKE ry:lle, joka toimii vertaistukijoiden jarjesto-
na. Sain merkittavaa tietoa SYKE ry:lle siita millaista vertaistuen pitéisi olla, Mi-
ten sitd kohdennetaan sydansiirtoprosessissa olevalle. Hyvia jatkotutkimusai-
heita voisi olla: voimavarojen merkitys elinsiirtoprosessissa? Millainen merkitys
sosiaalisella asemalla on sydansiirrosta selviamiseen? Tutkimuksen kehittamis-

kohteita oli paljon, esimerkiksi tutkimuksen analyysin teko.
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Luotettavuus syntyy kvalitatiivisessa tutkimuksessa esimerkiksi haastattelujen
teemojen tai haastattelun arvioinnista ja haastattelun uudelleentarkastelusta
Mittarin luotettavuus syntyy arvioinnista, onko mittari valittu oikein? Mittaa mitta-
ri sitd ilmiéta jota ollaan tutkimassa ja onko se tarpeeksi kattava. Uskottavuus
edellyttaa sita, ettd tulokset, kuvat niin selkeasti, etta lukija ymmartaa, miten
analyysi on tehty mitk& ovat tutkimuksen vahvuudet ja heikkoudet. (Kankkunen
& Vehvildinen Julkunen 2009, 159-161)

7 LAHTEET

A, Kiiltomaki, & P, Muma.2007. Tassa ja nyt. Sairaanhoitoja tekee kriisityota.

Helsinki: Gummerus Oy

E, Jokinen, M, Kupari, K, Laine, H Nieminen. 2013 Nuorten sydansairaudet

Otava

E, Jokinen, J., Kukkonen, S., Hammainen, P., Lommi, J., Kupari, M., Harjula,

A., Sipponen, J. & Lemstrom, K. 2008. Aikuisten sydamensiirrot Suomessa.

J, Sipponen, J, Lommi, & M, Kupari 2008. Kardiologia. Sydamen vajaatoimin-
nan kirurginen hoito ja sydamensiirto. Helsinki: Duodecim.

J, Tuomi & A, Sarajarvi Laadullinen tutkimus ja sisallon analyysi. 2013 Tammi

L, Vaisanen, M, Niemela, & P, Suua . 2009. Sanat tydssa. Vuorovaikutus am-

mattitaitona. Helsinki: Kirjapaja.



33

O, Hietala & P, Rissanen Opas kokemusasiantuntija toiminnasta 2015, Unigra-

fia oy.

P, Rissanen & P.Puumalainen Kuntoutus lehti 1/2016 kokemuksen kautta

osaaminen, vertaisuus ja kokemusasiantuntijuus

Syke-lehti 2:2016

P, Kankkunen, J, Vehvilaine & J, Julkunen 2009 Tutkimus hoitotieteessa WSOY

S, Hirsjarvi & H, Hurme 2010 Tutkimushaastattelu; Teemahaastattelu ja kaytan-

t6 Tammi

S, Hirsjarvi P, Remes & P, Sajavaara 2009 Tutki ja kirjoita Tammi

K, Lemstrom, P, Hammainen, M, Halme, & YM 2004. Sydan ja keuhkosiirt

opotilaiden ladkehoito ja seuranta. 1.painos. Sydan ja keuhkosiirtoryhma,

Meilahden sairaala, Helsingin yliopistollinen keskussairaala.

[, Mikkonen Sairastuneen vertaistuki 2009 Kuopi: Kupiojyva

T.Laatikainen, Vertaistoiminta kannattaa, Asumispalvelu, Aspa, Solver palvelut

oy, 2010

Verkolahteet:

http://www.muma.fi/sairaudet_ja_elinsiirrot/elinsiirrot/hyljinnan_estaminen/hyljin

nanestolaakitys

http://www.syke-elinsiirrot.fi/ 24.11.2016, 11.13



34

http://www.hus.fi/sairaanhoito/sairaanhoitopalvelut/elinsiirrot/Sydansiirrot/Sivut/d

efault.aspx

P, Koskinen, A, Nykéanen& K, Lemstrom http://www.ebm-

guidelines.com/xmedia/duo/duo94330.pdf

https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/112194/URN%3ANBN%3Afi-
fe201504224603.pdf?sequence=1(STM 2011)

Leppavuori, A., Eskola, A. & Ammala A-J. 2011. Elinsiirtopotilaan leikkauskel-

poisuuden psykiatrinen arviointi. http://www.duodecimlehti.fi/web/guest/arkisto

J. Lommi K, Lemstrom Sydanaani 2013 n24:1A Teemanumero
http://lwww.fincardio.fi/ @Bin/699314/sa_teemalA 13 lukull.pdf

P, Himmainen & j. Jokinen ym 2009 Sydanaani 2009 20:3A Teemanumero

http://www.fincardio.fi/@Bin/108051/sa_teema09_luku9.pdf

kansanvaliset lahteet:

http://www.cts.usc.edu/ht-pg-waitinglist. html

8 KUVIOT

9 TAULUKOT

10 LUTTEET

Liitteeksi tulee hankkeistamissopimus SYKE RY kanssa.


http://www.hus.fi/sairaanhoito/sairaanhoitopalvelut/elinsiirrot/Sydansiirrot/Sivut/default.aspx
http://www.hus.fi/sairaanhoito/sairaanhoitopalvelut/elinsiirrot/Sydansiirrot/Sivut/default.aspx
https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/112194/URN%3ANBN%3Afi-fe201504224603.pdf?sequence=1(STM
https://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/112194/URN%3ANBN%3Afi-fe201504224603.pdf?sequence=1(STM

	1 Johdanto
	2 Sydänsiirtopotilaan hoitoprosessi
	2.1 Sydänsiirto kirurgisena toimenpiteenä
	2.2 Hyljinnänestolääkehoito sydänsiirron jälkeen
	2.3 Sydänsiirteen hylkimisreaktiot
	2.4 Psyykkinen jaksaminen ja elämänlaatu

	3 vertaistukijatoiminta sydänsiirtopotilaan hoitoprosessinaikana
	3.1 Kokemusasiantuntijuus
	3.2 Psyykkinen ja sosiaalinen vertaistuki

	4 Tutkimuksen toteutus
	4.1 Tutkimuksen tarkoitus, tavoite, ja tutkimuskysymykset
	4.2 Tutkimusmenetelmä
	4.3 Aineisto keruu ja kohderyhmä
	4.4 Aineiston analyysi

	5 tutkimus ja johtopäätökset
	5.1 Tutkimustulokset ja analyysi
	5.1.1  Taustakysymykset
	5.1.2 Millaisena olet kokenut sydänsiirtoprosessin?
	5.1.3 Millaista vertaistukea sait sydämensiirtoprosessin aikana?
	5.1.4 Millaista vertaistukea olet saanut?
	5.1.5 Mikä merkitys vertaistuella on ollut?
	5.1.6  Millaisena olet kokenut olla vertaistukijana?
	5.1.7 Miten kehittäisit SYKE ry vertaistoimintaa?


	6 pohdinta
	7 lähteet
	8 kuviot
	9 taulukot
	10 Liitteet

