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1 Johdanto

Perhehoitotydn tavoitteena on perheen terveyden edistdminen, jossa yhteistyo
perheen ja hoitajien valilla on keskeisessa asemassa. Hoitotyossé huolenpito
voi olla tiedon ja tuen antamista sek& ohjaamista. Sydansairaus on kriisi kaikille
perheenjasenille. Vanhemmat voivat kokea stressia, pelkoa, surua ja huolen
seka syyllisyyden tunteita. Sisarusten tunteet voivat olla ristiriitaisia. Perheen
selviytymista auttaa vanhempien osallistuminen lapsen hoitoon. Perheenjasen-
ten lasndolo arjessa on tarkeaa, ja jasenet toimivat voimavarana kohtaamaan
erilaisia tilanteita elamassa. Perheen ollessa tiivis yhteis6 sen jasenet ovat tar-
keita toisilleen. Hoitajan tarkeimpia tehtavia on sitouttaa perhe ladkehoitoon ja
ravitsemukseen ja ohjeistaa arjen muuttuvissa rutiineissa. (Astedt-Kurki, Jussi-
la, Koponen, Lehto, Maijala, Paavialinen & Portinkara 2008, 21-22, 45, 58.)

Tutkimuksen mukaan perhe odottaa saavansa tukea vanhemmuuteen, tuntei-
den kasittelyyn ja jokapaivaiseen jaksamiseen seka kiinnittamaan huomiota
lapsen hyvinvointiin. Perheelle luottamuksellinen hoitosuhde on tarkeda. (Hopia,
Paavilainen & Astedt-Kurki 2008, 40-42.) Ensikohtaamisella, yhteistydsuhteella
ja aktiivisella perehtymisella lapsen asioihin on vaikutusta hoitosuhteessa luot-
tamuksen syntyyn. Perheen turvallisuuden tunnetta lisda vanhempien selviyty-
misen ja jaksamisen tukeminen, mutta myo6s lapsen tukeminen eri tilanteissa.
(Lehto 2004, 56, 64.) Perhe tarvitsee totuudenperaista tietoa, ohjausta ja kan-
nustusta sydansairaan lapsen hoitamisesta. Tiedon saaminen ja hoitajien lasna
oleminen auttavat perhettd sopeutumaan muuttuneessa arjessa ja ehkaisevat
vanhempien turvattomuuden tunnetta. (Westman 2008, 31-33; Lehto 2004, 62.)

Joissakin lasten sydansairauksissa on aiheellista aloittaa Marevan-hoito veri-
suonitukosten ehkaisemiseksi. Kaytamme opinnaytetyéssamme Marevan-
ladkkeestd myods nimitysta varfariini, silla hoitotydén koulutusohjelmamme on
suositellut kayttamaan ladkkeistd puhuttaessa niiden vaikuttavien aineiden ni-
mida. Marevan-hoito on lapsella harvinainen, ja hoito voi olla tilapainen tai pysy-
va. Lapsilla Marevan-hoidon seurantaa toteutetaan kotona. INR-mittauksen on-



nistumiseksi, hoidon toteutumiseksi ja perheen selviytymisen tueksi hoidossa
korostuvat hoitajan antama ohjaus, tuki ja kannustus. Sydansairaus ilmenee
usein lapsuudessa, minka vuoksi kasittelemme tyéssdmme enimmakseen lap-
sia. Halusimme kuitenkin kasitella tydssamme aihetta laajemmin lapsuudesta
aikuistumisen elaméanvaiheiseen, jotta olisi todellisuus sairauksista ja Marevan-
hoidosta ja sen merkityksesta, jotta sen kokonaisuus olisi helpompi hahmottaa.
Puhumme erikseen nuoruusajan nédkdkulmasta ja siihen liittyvista asioista, silla
lapsuus- ja nuoruusaika poikkeavat merkityksellisesti toisistaan kaikissa eri ih-
misen kehitystehtavissa. Hoitotydssa on tarked huomioida nama eroavaisuudet
eri ikakausien valilla lapsen ja nuoren kanssa tyoskennellessé ja heidan ohjaa-

misessaan.

Teimme opinndytetydn Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja sosiaalipalveluiden
kuntayhtyman lasten- ja nuortentautien poliklinikan toimeksiantona. Opinnayte-
tydomme tarkoituksena oli selkeyttdd Marevan-hoidon alkuohjausta lasten- ja
nuortentautien poliklinikalla. Opinnaytetydomme kokoaa tietoa Marevan-
hoitoisista sydansairauksista, lapsen Marevan-hoidosta, perhehoitoty6sta ja oh-
jauksesta. Opinnaytetydmme tehtéavana oli tehda opaslehtinen (liite 1), joka tu-
kee perheen selviytymista kotona lapsen Marevan-hoidon aloitukseen liittyvien
haasteiden kanssa. Tekemamme opaslehtinen on tarkea tiedon kokoaja, koska
toimeksiantajallamme ei ole aikaisemmin ollut sellaista. Alkuohjaukseen liittyva
tieto on aiemmin ollut kokemuksellista niin sanottua hiljaista tietoa. Tietoa on ol-
lut osittain myds irrallisina ohjeina yhdella hoitajalla. Opinnaytetydmme opasleh-
tisesta hyotyvat alkuohjausta antava hoitaja ja perhe ja poliklinikan hoitohenki-
I6kunta. Hoitaja voi tukeutua opaslehtiseen antaessaan perheelle alkuohjausta.
Opaslehtinen muistuttaa hoitajaa kertomaan tarkeimmista asioista, ja se sel-
keyttaa samalla perheelle hoitajan antamia ohjeita. Perhe saa opaslehtisesta
neuvoja ja ohjeita pdivittaiseen elamaan. Opaslehtista voi kayttda Marevan-

hoidon alkuohjauksen perehdyttamiseen muulle hoitohenkil6kunnalle.



2 Sydamen anatomia ja sydansairaudet

2.1 Sydamen rakenne ja toiminta

Verenkiertoelimistd koostuu sydamesta ja verisuonistosta: valtimoista, hiussuo-
nista ja laskimoista. Sydan pumppaa verisuonia pitkin verta koko elimiston kayt-
téon. Valtimot kuljettavat verta elimistéon ja laskimot tuovat veren takaisin sy-
dameen. Laskimoita ja valtimoita yhdistaa toisiinsa hiussuonet, joiden tehtavana
on paastaa ohuen seinaman lapi ravintoa ja happea kudosten kayttoon seka
laskea veri takaisin laskimoihin. Sydan sijaitsee rintalastan takana, rintaontelos-
sa keuhkojen valissa. Se on hieman kallistunut vasemmalle puolelle rintalas-
taan ndhden. Syddmessa on neljd ontelomaista rakennetta, joita kutsutaan
eteisiksi (atrium) ja kammioksi (ventrikkeli). Kammioita ja eteisid erottavat toisis-

taan valiseinat (septum). (Kettunen 2011, 19 - 20.)

Sydan on ontto lihas, joka muodostuu sydanlihaksesta eli myokardiumista. Ai-
kuisella sydan on suurin piirtein omistajansa nyrkin kokoinen ja painoltaan noin
300 grammaa. Sydamen pumppaus perustuu sydanlihaksen supistumiseen, ja
erityisesti kammiot ovat voimakkaita pumppaajia. Eteisetkin osallistuvat pump-
paustoimintaan, mutta enemman ne toimivat verivarastoina. (Bjalie, Haug,
Sand, Sjaastad & Toverund 2007, 223-224.) Sydamen kammioiden ja eteisten
valilla on nelja lappada; oikeaan eteiseen tulevaa verta ohjaa oikeaan kammioon
kolmiliuskalappa. Veren kulkiessa oikeasta kammiosta kohti keuhkovaltimoa,
verta ohjailee keuhkovaltimolappa eli pulmonaalilappa. Veren palatessa syda-
meen, hiippaldppa saattaa veren vasemmasta eteisesta vasempaan kammioon
ja suuntaa aorttalapasta kohti aorttaa. Lappien tehtavana on ohjata verenkierto

oikeaan suuntaan. (Kettunen 2011, 20-21.)

Sydamen toimintaa ohjaa sen sadhkdinen ohjausjarjestelma, johon kuuluvat sy-
damen johtoradat ja tahdistinsolut. Sydanta tahdistaa sinussolmuke, joka sijait-
see oikean eteisen takaseindmassa. Kun sinussolmuke toimii normaalisti, sy-
damen rytmi on sinusrytmi. Pieni osa sydanlihassoluista on keskittynyt synnyt-

tamaan impulsseja eli sahkoisia arsykkeitad ja kuljettamaan niitd sydamen eri



osiin kaynnistden sydamen supistumisen. Sydamen toiminnallisia jaksoja ovat
diastole- ja systolevaiheet. Systolevaiheen aikana sydan pumppaa verta eteen-
pain, ja diastolisessa vaiheessa sydamen kammiot tayttyvat veresta. Sykkeeksi
kutsutaan toiminnallisten jaksojen maaraa. Aikuisen ihmisen leposyke on 60—80
kertaa minuutissa. Kuormitustilanteissa terve sydan kykenee nostamaan pump-
paustoimintaa moninkertaiseksi. (Kettunen 2011, 19, 21-22, 24.) Vastasynty-
neen lapsen syke levossa on korkeampi, noin 120-140 kertaa minuutissa. Leik-
ki-ikaisella lapsella sydan sykkii 90—-110 kertaa minuutissa levon aikana. (Wall-
gren 2006, 120.)

2.2 Marevan-hoitoiset sydansairaudet

Sikibn sydan alkaa kehittyd jo ensimmaisten seitseman raskausviikon aikana.
Sydamen rakenne voi kehittya virheelliseksi, jos sen kehitysvaiheessa tulee héi-
rd. Suurimmassa osassa tapauksia syytd ei voida selvittdd. Synnynnaista sy-
danvikaa sairastavia lapsia syntyy Suomessa noin 500 joka vuosi. Synnynnéi-
nen sydanvika on yleisnimitys monelle sadalle erilaiselle sydamen ja verisuon-
ten rakenteelliselle hairidlle ja niitéd on paljon erilaisia. (Sydanlapset ja -aikuiset
2014.) Sikiovaiheessa aidin kayttamat laakkeet tai sairastamat infektiotaudit,
esimerkiksi vihurirokko, voivat hairita sikion sydamen kehittymista. Raskauden
aikainen alkoholinkaytt6 voi johtaa sikion kehittymisen hairi6on ja sydanvikaan.
Kromosomihairidisissa oireyhtymissa, kuten esimerkiksi Downin oireyhtymassa,
sydanvika on tavallinen, ja siihen voi liittyd muidenkin elinten epamuodostumia.
Riski sydanvian periytyvyydelle on vahéinen, koska sydanvikaisina sisaruksista

syntyy vain 2-3 prosenttia. (Wallgren 2006, 67.)



Sydanvika vaikuttaa lapsen elaméaén eritavoin. Osa lapsista tarvitsee jo lapsuu-
dessa leikkaushoitoa, ja osa selviytyy ilman toimenpiteita. Pientd osaa sydan-
sairaista lapsista ei voida auttaa laisinkaan. Epamuodostumat ja kromosomi-
poikkeamat hankaloittavat tilannetta. Suurin osa lapsista elaa kuitenkin normaa-
lia elamad, eika sydanvika nay heidan arjessaan. (Nieminen 2013, 13, 18.) Vii-
meisten vuosikymmenten aikana naiden synnynnaisten sydénvikojen hoito Ki-
rurgisesti on kehittynyt oleellisesti. Kirurgiset hoidot aloitetaan yh&a nuoremmille,
ja monet sydanviat voidaan hoitaa jopa yhden toimenpiteen aikana. (Kaarne,
Jokinen, Pesonen & Leijala 2008.)

2.2.1 Yksikammioinen sydan

Yksikammioisessa sydamessa toinen kammioista on vajaasti kehittynyt tai ei
ole kehittynyt lainkaan, jolloin toiminnassa on vain yksi kammio. Yksi kammio
pumppaa verta suureen ja pieneen verenkiertoon. (Kaarne ym. 2008, 1003.)
Koska puuttuva kammio ei kasva, potilaalle on tehtdva korjaava verenkierto
(Jokinen 2013, 134). Korjaus vaatii useita leikkauksia. Leikkauksella johdate-
taan suuresta verenkierrosta tullut veri suoraan keuhkovaltimoon. (Sarkola ym.
2009, 275.) Toisessa leikkausvaihtoehdossa alaonttolaskimon veri ohjataan
keuhkovaltimoon tunnelin tai proteesin avulla (Jokinen 2013, 135; Kaarne ym.
2008, 1004). Tassa verenkierrossa kammio pumppaa verta suureen verenkier-
toon, joka palaa suoraan keuhkoverenkiertoon ilman kammion pumppausta.
Tama leikkausmuoto on parantanut potilaiden eloonjaannin ennustetta. Hoita-
mattomana yksikammioisuus johtaa kuolemaan. Yksikammioisten sydanvikojen
leikkauksen jalkeisessd hoidossa suositellaan kaytettavaksi varfariinia veri-
suonitukosten ehkaisemiseksi. (Jokinen 2013, 134-135, 137.)
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Kehittyneissé maissa hoidon edistyttyd kolme neljasta yksikammioista sydanvi-
kaa potevasta lapsesta varttuu aikuisikéén. Aikuisi&n saavuttaneista vahintaan
neljannella on kuitenkin litannaissairauksia ja jalkikateen ilmaantuvia lisataute-
ja. Liitannaissairauksista huolimatta valtaosa potilaista tuntee elaménsa olevan
laadultaan hyvaa, ja he elavat lahes tavanomaista elamaa, vaikka rasituksen
sietokyky on heikentynyt. (Sarkola, Pihkala, Nieminen, Sairanen & Jokinen
2009, 275.)

Yksikammioisia sydanvikoja on monia erilaisia. Trikuspidaaliatresia on tavallisin
yksikammioinen sydanvika, missa sydamen yksi lapista, trikuspidaalilappa, on
vajaasti kehittynyt. Tasta johtuen sydamessa on vain toiminnallisesti jaljella va-
sen kammio. (Kaarne ym. 2008, 1003-1004.) Trikuspidaaliatresiassa lapsesta
voi havaita monenlaisia oireita. Lapsi vasyy nopeasti, etenkin sytédessaan. Lap-
sen iho voi olla kalpea tai sinertdva. Sinerrysta voi olla my6s huulissa, mikéa joh-
tuu veren matalasta happipitoisuudesta. Trikuspidaaliatresiaa sairastavalla lap-
sella paino ei nouse ja kasvu hidastuu, ja lapsi voi hikoilla erityisen paljon. Sai-
rauden oireita voivat olla myds vatsan-alueen ja jalkojen turvotus ja vaikeutunut
hengitys. Sydaninfarkti on myés mahdollinen, sydamestéa voi kuulua sivuaania,
ja syddmen syke on nopeutunut. (American Accreditation HealthCare Commis-
sion 2013.)

Yksikammioinen potilas sietaa yleensa kevytta rasitusta. Noin puolet yksikam-
mioisista potilaista karsii eriasteisista neurologista vaivoista, joista tavanomai-
simpia ovat keskittymis- ja oppimishéiriot. Potilailla on usein seksuaalisen kehi-
tyksen hidastumista. (Jokinen 2013, 137.) Kouluian lahestyessa potilaiden alyk-
kyysosamaaran on arveltu olevan hieman keskimé&araa alhaisempi. Nailla poti-
lailla oppimisvaikeudet ja kaytoshairiét ovat tavallisia. Somaattinen kehitys on
lahes normaalia. (Sarkola ym. 2009, 280.)

2.2.2 Kawasakin tauti

Kawasakin tauti on lasten verisuonitulehduksellinen tauti, jossa kehittyy tuleh-

duksellisia muutoksia tyypillisesti keskisuuriin verisuoniin, etenkin sepelvalti-
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moihin. Tautiin sairastuu vuosittain noin 40—60 lasta, jotka ovat yleensa puoles-
ta vuodesta neljadn vuotiaita, mutta myds nuorilla aikuisilla on tavattu tautia.
(Kokkonen, Kaitila, Markkanen & Jokinen 2013, 253.) Tautiin sairastumisen syi-
ta ei tiedetd, mutta sen arvellaan olevan infektion aiheuttama. Oireet muistutta-
vat lasten yleisia infektiotautien oireita. Lapselle nousee korkea kuume, ja se
kestaa useita paivia. Kuumeen lisdksi ihottuma ja silmien punoitus kuuluvat
padaoireisiin. Oireet voivat ndkya suun limakalvomuutoksina, esimerkiksi suun
punoituksena ja mansikkakielend, raajojen punoituksina ja turvotuksina. Lapsel-
la voi esiintyd myds erilaisia ihomuutoksia, kuten esimerkiksi ihottumaa ja hilsei-
lya. My0Os kaulan imusolmukkeet voivat olla suurentuneet. Hoitamattomana Ka-
wasakin tauti voi saada aikaan vaarallisempia lisatauteja, esimerkiksi sydamen
sepelvaltimon pullistumia eli aneurysmia. Pullistuneisiin sepelvaltimoihin voi
muodostua trombooseja eli verisuonitukoksia. Verisuonitukos voi aiheuttaa sy-
daninfarktin tai akillisen kuoleman. (Kokkonen ym. 2013, 253; Salo 2007, 1174.)

Kawasakin tautia hoitamalla pystytddn vahentamaan sepelvaltimoissa tapahtu-
via muutoksia ja lyhentdmé&an taudin kestoa ajallisesti. Kehittyneen hoidon my6-
ta sepelvaltimoiden pullistumat ovat epatavallisia, mutta muutoksia voi tapahtua
akuutin vaiheen jalkeenkin. Oireet voivat edetd, pysya muuttumattomina tai ha-
vitd kokonaan, joten pitkaaikaisennustetta on vaikea arvioida. Vaikka lapsilla ei
olisi sepelvaltimoiden pullistumia, verta ohentavana laakkeena kaytetaan varfa-
riinia ja asetyylisalisyylihappoa. Naiden laakkeiden yhdistelm&ahoidon pituutta ei
osata arvioida, joten ladkkeiden kaytto voi jatkua aikuisiallakin. Pysyva varfariini
ladkitys tulee kysymykseen, kun potilaalla on jattimaisia sepelvaltimoiden pullis-
tumia. (Kokkonen ym. 2013, 253, 255.)

2.2.3 Sydamen vasemman kammion laajentuma

Kardiomyopatiat eli sydanlihaksen rappeumat ovat sydanlihassairauksia. Niit&
ei esiinny yleisesti lapsilla, mutta ne on tarked huomioida suuren sydanperaisen
akkikuoleman ja sydamen vajaatoiminnan aiheuttajien vuoksi. Dilatoiva eli laa-
jentava kardiomyopatia aiheuttaa vasemman kammion laajentumista ja siten

pumppausvoiman heikentymista. Sairaudessa voi ilmetd my6s oikean kammion
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laajentumista. (Helié & Kuusisto 2013, 209, 213; Kivela 2011, 381.) Laajentava
kardiomyopatia on lapsilla tavallisin. Sairauden syntyyn edesauttavat perinnélli-
set syyt, tulehdukset, myrkylliset aineet, kuten paihteet ja muutamat ladkeaineet
ja aineenvaihdunnalliset syyt, esimerkiksi diabetes ja liikalihavuus. Lappaviat ja
synnynnaiset sydamen rakenteelliset muutokset eivat johda laajentavaan sy-
danlihasrappeumaan. (Heli6 & Kuusisto 2013, 213-214.)

Perinnollisyydesta johtuva syy loydetdan 20-50 prosentilla potilaista (Kuusisto
2011, 397). Kolmannes sairastuneista paranee, kolmannella oireet pysyvat sa-
manlaisina vuosia ja kolmannes kuolee ilman sydamen siirrettd. (Kaarne ym.
2008, 1010.) Oireet voivat alkaa nopeasti tai tulla vahitellen aiheuttaen heiken-
tynytté rasituksen sietoa ja vasymysta. Rytmihairidista voi seurata tajunnanme-
netys tai elottomuus. Oireita ovat esimerkiksi pitkittynyt yska, rasitushengenah-
distus, uupumus, sydamen tykytys, painonnousu, kipu oikeassa kylkikaaressa
tai halvausoireet. Hoidolla yritetddn parantaa ennustetta ja minimoida oireita.
Oireita saadaan hoidolla lievittymaan tai poistumaan, mutta ajan kuluessa ne tu-
levat usein takaisin ja etenevat. (Helid & Kuusisto 2013, 215-218.) Vaikea hei-
kentyma sydamen pumppausvoimassa johtaa veritulppien syntyyn, joten niiden
hoito aloitetaan ennaltaehkaisevasti varfariiniladkityksella. Taudin edetessa hy-
vasta hoidosta huolimatta viimeisenad hoitokeinona on sydamensiirto. Se on

toimenpiteena haastava, eika se sovi kaikille potilaille. (Kivela 2011, 383.)

2.2.4 Kohonnut keuhkoverenpainetauti ja lappaviat

Pulmonaaliarteriahypertensiota eli kohonnutta keuhkoverenpainetta kutsuttiin
ailemmin itsesyntyiseksi eli primaariseksi pulmonaalihypertensioksi. Tassa tau-
dissa keuhkovaltimoiden seinamat paksuuntuvat. Verisuonet myds ahtautuvat
ja tukkeutuvat, jolloin suonten lapimitta pienenee, eivatkd ne pysty laajentu-
maan. Nain ollen suoniston vastus kasvaa, mika aiheuttaa keuhkoverenpaineen
nousua. (Halme, Eriksson & Kupari 2008, 1083.) Oireina voivat olla esimerkiksi
alentunut suorituskyky ja vasymys, paansarky sekad rasituksessa ilmaantuva
hengenahdistus. Joskus voi ilmeta rintakipua rasituksessa tai tajuttomuuskoh-
tauksia. (Jokinen 2010, 415-416; Turanlahti & Kupari 2013, 239.) Itsesyntyinen
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kohonnut keuhkoverenpainetauti on vakava, mutta harvinainen, eikd paranta-
vaa hoitoa ole keksitty. Laaketieteen kehityksen myéta potilaan toimintakykya ja
mahdollisesti myos taudin ennustetta voidaan parantaa. Varfariiniladkitys on ai-
na kaytdssad pulmonaaliarteriahypertensiossa, jos potilaalla ei I0ydy vasta-
aihetta. (Turanlahti & Kupari 2013, 236, 242.)

Aorttalapan ahtauma aiheuttaa lansimaissa eniten tutkimus- ja hoitotoimia. Lap-
silla aorttalappa voi olla synnynndisesti ahdas, mutta synnynnéinen syy voi l0y-
tya aikuisillakin l6ydetyista ahtaumista. (Helske & Kupari 2011, 35.) Pojilla syn-
nynnainen aorttalapan ahtauma on kolme kertaa tavallisempi kuin tyt6illa. Aort-
talapan ahtauman syyna voi olla l[&péan paksuuntuminen ja sen liuskojen yhdys-
osien yhteen kasvaminen. Lapsella huomattu ahtauma pahenee ian myoéta, ja
siksi sitéa on kontrolloitava saanndllisesti. Oireina aorttalapan ahtaumassa voivat
olla rintakipu, hengenahdistus ja tajunnan menettdminen rasituksessa. Ah-
taumaa voidaan hoitaa pallolaajennuksella. Joskus ahtauman hoitamiseksi tar-
vitaan lappaproteesia, jonka vuoksi potilas joutuu kayttdmaan varfariinilaakitysta
lopun elaman. Ennemmin suositaan kuitenkin leikkausta, jossa aorttaldpan pai-

kalle laitetaan keuhkovaltimolappa. (Sinisalo & Kupari 2013, 142-143.)

3 Perheen arjessa selviytyminen

3.1 Perhehoitotyd

Perhe voi koostua lapsista ja vanhemmista tai lapsista ja isovanhemmista, jol-
loin perheenjasenet ovat sitoutuneet toisiinsa biologisella perusteella. Perhetta
voidaan maaritella myds lain mukaan, juridisin perustein, jonka mukaan perhe
muodostuu avioliiton solmineiden tai sen tyyppisessa suhteessa olevan parin
myo6ta. Perhe voi koostua myds uusperheesta, jossa lapset tulevat kummaltakin

puolisolta tai perheessé voi olla adoptiolapsia. (Astedt-Kurki ym. 2008, 11-12.)

Emotionaalisin perustein maaritelty perhe koostuu henkildista, joilla on keske-

naan laheiset valit ja ovat emotionaalisesti tarkeita toisilleen. Tallainen henkil®
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voi olla joko naapurit tai ystavat. Yksinasuva ihminen voi muodostaa perheen
toisen ihmisen kanssa, joka asuu eri osoitteessa. Perheen maarittelemiseksi ei
riitd, ettd asuu yhdessa jonkun kanssa. Emotionaaliset siteet ja perheen valilla
vallitsevat suhteet ovat mahdollisesti tarkedmpia kuin perheen biologinen tai ju-
ridinen side. (Astedt-Kurki ym. 2008, 12—13.) Perhe voidaan maaritellé siis mo-
nella eri tavalla, mutta tarkein maaritelma on se, mita perheenjasen sanoo per-

heeseensa kuuluvan (Kaakinen, Hanson & Denham 2010, 3).

Koko perheen terveyteen vaikuttaa yksilon terveys, ja yksilon terveyteen vaikut-
taa perheen toiminta (Astedt-Kurki ym. 2008, 16; Kaakinen ym. 2010, 4). Ihmi-
sen sairastuessa perhe ja laheiset ovat tarkedssa asemassa. Yksil6llisen tuen
ja ohjauksen pohjana on yhteistyésuhde perheen ja hoitohenkilékunnan valill&.
Ihannetilanteessa omaiset osallistuvat potilaan hoitoon hoitohenkildkunnan
kanssa ja tukevat potilasta. Lapsen sairastaessa hoitohenkilokunnan on tarkeaa
tukea vanhempien voimavaroja, jolloin heidén vahvuuksiaan tunnistetaan ja tue-
taan. Perhehoitotytn tavoitteena on perheen terveyden edistaminen. Hoitami-
nen voi olla tiedon ja neuvojen antoa ja opastamista. Tarkeaa on perheen kun-
nioittava kohtaaminen ja perheen hoitoon osallistuminen. Voimavaralahtdinen
hoitotyd vaatii yhteistydsuhdetta ja tietoa perheesta. (Astedt-Kurki ym. 2008,
58-59, 64, 73.)

Terveysongelmat ja vakavat sairaudet, jotka kohdistuvat perheenjaseniin, herét-
tavat monenlaisia tunteita perheenjasenissd. Ne myo6s aiheuttavat muutoksia
monin eri tavoin perheen elamassa, arjen luonnistumisessa ja toimivuudessa.
Ihmiset kokevat tilanteet erilaisina. Vanhempien kokemat erilaiset tunteet lap-
sen sairastuessa vaihtelevat stressin, surun ja pelon valilla. Lapsen sisarusten
tunteet voivat olla myds ristiriitaisia. Perheessa voidaan tuntea syyllisyyden tun-
teita perheenjasenen sairaudesta, ja tulevaisuus koetaan epavarmaksi. Per-
heenjasenet voivat kokea myds ruumiillisia oireita kuten kipua vatsassa, ruoka-
halun alenemista ja vAsymysta. Arjessa selviytymista ja perheen sopeutumista
sairauteen edesauttavat vanhempien osallistuminen lapsen hoitoon ja siihen liit-
tyvien asioiden paattdmiseen. Perhe kuuluu lapsen arkeen, jolloin perheen las-
néolo on tarkeda. (Astedt-Kurki ym. 2008, 22, 4446, 49.)
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3.2 Perheen ja lapsen ohjaaminen

Ohjaus on prosessi, jossa henkiloa avustetaan oppimaan terveyskayttaytymista,
jonka voi sisallyttaa jokapaivaiseen elamaan. Ohjauksen tarkoituksena on opet-
taa potilasta huolehtimaan itsestdan ja auttaa hanta yllapitamaan terveyttaan.
(Bastable 2005, 11.) Ihmisoikeuksien eettiset ja lailliset nakokulmat oikeuttavat
potilasta saamaan ohjausta, silla ohjaaminen kytkeytyy potilaan itsemaaraamis-
oikeuteen. Potilasohjaus on hoitajan velvollisuus. Hoitajalla on laillinen vastuu
jarjestaa potilasohjausta jokaiselle potilaalle rippumatta uskonnosta ja arvoista,
koulutuksesta tai sosioekonomisesta taustasta. (Nelson 2005, 34.) Suomen
lainsdddannossa laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) velvoittaa
hoitohenkilokuntaa kertomaan ja antamaan tietoa potilaan terveydentilaan liitty-
vista asioista ja hoidoista. Hoitojen eri vaihtoehdot, niiden vaikutukset ja muut
hoitoon liittyvat asiat on kerrottava ja niilla on merkitysta hoitoon liittyvien paa-
tosten teossa. Potilaan hoitoon osallistuvien henkildiden tulee huolehtia siita,
ettd potilas saa riittavasti tietoa ja, etta han ymmartaa saamansa tiedon sisallon.

On tutkittu, etta hyvin perehdytetyt potilaat ovat noudattaneet enemman ladke-
hoitosuunnitelmaa ja etsineet yksil6llisia tapoja selviytya sairauden kanssa, mit-
k& vahentavat komplikaatioiden riskia. Hoitohenkilbkunnan antama riittava tieto
sairauteen liittyvista asioista potilaille lisdd heidan tyytyvaisyyttdan. Asianmu-
kaisen tiedon puute on yksi tarkeimmista valituksen aiheista hoitovirhetapauk-
sissa. (Bastable 2005, 9.) Tutkimukset osoittavat, ettd yksilot pystyvat saavut-
tamaan hyvia terveyskayttdytymisen muotoja perheenjasenten tukemana. Kun
perheenjasenet tukevat hoitohenkilokunnan pyrkimyksia, perheen elama on
ideaalinen ymparisto, joka vaalii ja edistaa terveyskayttaytymista. (Martin, Has-
kard-Zolnierek & DiMatteo 2010, 88.) Ihmisen kyky oppia on otollisinta silloin,
kun henkil6 nayttda mielenkiintonsa oppimista kohtaan terveyden yllapitamisek-
si. Potilaan esittdmat kysymykset terveyteen liittyvistd asioista osoittavat kiin-
nostusta asioiden ymmartamiseksi. Inminen ei pysty omaksumaan tietoa, jos
han ei ole valmis siihen. Tall6in tiedon tarkeydella ei ole merkitysta, ja ihmisen
valmiudet tiedon vastaanottamiseen on huomioitava ohjauksen tavoitteita teh-
dessa. Jos hoitaja ei laadi tavoitteita potilaslahtoisesti, ne voivat olla eparealisti-
sia ja vaikeita saavuttaa. (Kitchie 2005, 73.)
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Pienten lasten kohdalla ohjauksen taytyy keskittya lapsen hyvaan ravitsemuk-
seen, kaytannon turvatoimiin, vanhempien opettamiseen ja kannustamiseen.
Nailla pyritdan ennaltaehkdisemaan lapsen sairauksia ja vammoja. Taaperoias-
sa ja varhaislapsuudessa vanhemmat ovat kypsempid ottamaan hoitajan anta-
man ohjauksen vastaan. Lapsen kehittyessa taaperoikaan lapsen psyykkinen
kypsyminen on hidasta, ja elinympéristo on tarkea tekija psyykkiselle kehityksel-
le. Vastasyntyneet ja taaperoikéiset ovat uteliaita, ja he tutkivat itsedén ja ympa-
ristddan. He ovat riippuvaisia ymparistostaan ja tarvitsevat turvaa. Hoitajan on
luotava yhteys ja luottamus lapseen yhteistydén saavuttamiseksi. Lapsen kysy-
myksiin on vastattava ja hénelle on annettava yksityiskohtaista tietoa lapsen
ikataso huomioiden. Leikki-ikdinen lapsi ajattelee mina-keskeisesti. Ajattelu on
konkreettista, kirjaimellista, eikd hdn osaa yleistdd asioita. Leikki-ikainen lapsi
uskoo sairauksien olevan itse aiheutettuja ja rangaistuksia jostakin. Lasta on
rauhoiteltava ja vaarat uskomukset on korjattava. Ohjausta on annettava yksin-
kertaisesti ja lyhyesti ja sité on toistettava. Lapsen ohjauksessa olisi hyva stimu-
loida kaikkia aisteja ja asioita olisi hyva selittaa leikin tai lyhyiden satujen avulla.
(Bastable & Dart 2005, 105-106.)

Kouluikéinen lapsi alkaa ajattelemaan enemman realistisesti, yleispatevasti ja
ymmartamaan yleista paattelya. Lapsi ymmartdd syy-seuraussuhteen ja kyke-
nee erottelemaan tapahtumia ja esineita. Kouluikdinen lapsi tarvitsee konkreet-
tista ohjausta ja tietoa, jota voi kertoa leikin avulla. Lapselle voi antaa myds
esimerkkejd muista lapsista asioiden ymmartamiseksi. Hoitajan tulisi olla rehel-
linen, antaa loogisia selityksia ja aikaa kysymyksille. Lasta on rohkaistava itse-

naiseen ja aktiiviseen osallistumiseen. (Bastable & Dart 2005, 107.)

Murrosikdinen ymmartdd jo kuvitteellisen ja kéasitteellisen ajattelun ja osaa
suunnata ajatuksia tulevaisuuteen. H&n ymmart&a loogisia syita ja tieteellisiakin
nakdkulmia. Murrosikavaiheessa nuori tuntee itsensa haavoittumattomaksi, ja
ikatovereiden tarve on suuri. Nuori motivoituu halusta olla sosiaalisesti hyvak-
sytty, mutta myds oma kiinnostus asioihin on tarke&aa. Hoitajan tulisi luoda luot-
tamuksellinen ja aito suhde nuoreen. Hoitajan tulisi varmistaa turvallisuus ja yk-
sityisyys ja osoittaa tukensa nuorelle sek& huomioida ik&atovereiden vaikutus ja
tuki. Nuoren stressia tulisi arvioida ja huomioida pelko, joka voi ilmeta nuoren
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puheesta. Nuoren kanssa olisi hyva neuvotella vaihtoehdoista ja maarittaa nuo-
ren omia odotuksia. Tiedon tulisi olla yksityiskohtaista ja siitd tulisi kayda ilmi
sen merkitys elamalle. Murrosikdisen ohjauksessa ymmartamisen tueksi voi
kayttaa hyodyksi yhdistamalla eri aisteja, esimerkiksi audiovisuaalisuutta. Nuori
kykenee oppimaan myd6s lukemalla. (Bastable & Dart 2005, 107.)

3.3 Perheen selviytymisen tukeminen

Perheen hoitaminen, huolenpito, apu ja tuki ovat terveyttd kuvaavia tehtavia.
Perheen kyky selviytya tilanteista sisaltaa itse tilanteen, voimavarat ja selviyty-
miskeinot sekd avun muilta henkil6iltd. Voimavarat ovat l&ahtokohta perheen sel-
viytymiselle. Voimavarat ovat erilaisia eri elamantilanteiden ja vaiheiden mu-
kaan, ne voivat kuormittua tai vahvistua. Perheen mahdollisuus vaikuttaa asioi-
hin lisda hallitsemisen tunnetta, joka on tarkeassa roolissa. Voimavarat voidaan
jasentdd esimerkiksi henkildiden ominaisuuksiin ja suhteisiin ja taloudelliseen
tilanteeseen. Terveys voi olla myds kyvykkyytta kohdata monenlaisia ongelma-
ja pulmatilanteita ja vastoinkdaymisia elamassa. Esimerkkind perheenjasenen
sairastumisella pitkaaikaissairauteen on vaikutusta koko perheen elaméaan ja
sen toimintaan. Sairaus voi vaatia perheen sitoutumista lddkehoitoon, ravitse-

mukseen ja muuttuneisiin arjen rutiineihin. (Astedt-Kurki ym. 2008, 21, 25-26.)

Pitkdaikaissairauden diagnoosi vaikuttaa koko perheeseen. Muut perheenjase-
net pyrkivat auttamaan sairastunutta pysymaan terveena, ehkdisemaan lisa-
komplikaatioita ja sisallyttamaan muutokset perheen rooleihin ja toimintaan.
Perheiden pitkdaikaissairauteen sopeutumiseen vaikuttavat sairauden vaka-
vuus ja ilmaantuneet oireet seké yksilon ja perheen ohjaus. Perhe on suurin
voimavara pitkaaikaissairaalle henkildlle. Perheenjasenet ovat tarkeassé roolis-
sa hoidon jarjestamissa ja antavat uskollisesti ja jatkuvasti tarvittavaa hoitoa.
(Denham & Looman 2010, 236.) Perheelle huolenpito on asioihin aktiivista pe-
rehtymista. Huolenpito voi olla hoitajan yhteydenottoa perheeseen tai kaynti

perheen luona sairaalassa. (Astedt-Kurki ym. 2008, 78.)
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Perheen saadessa riittdvasti tietoa perhe pystyy selviytymaan omien voimava-
rojen avulla. Voimavaroja perhe tarvitsee todellisuuden selventamiseksi ja tie-
dostamiseksi, esimerkiksi mistéa perhe saa tarvittaessa apua. Perhe tarvitsee
sairastuneen perheenjasenen tilasta asianmukaista, totuudenperéaista, ristiriida-
tonta ja selkokielista tietoa. Tall6in perhe pystyy vaikuttamaan hoitoon liittyviin
paatoksiin, tekemaan hoitopaatoksia ja toimimaan tilanteessa aktiivisesti. Jos
perhe kokee olevansa tietdméaton, se voi aiheuttaa turvattomuuden ja epéavar-
muuden tunteita, jotka hankaloittavat perheen kykya kayttaa omia voimavaro-
jaan. Perheen saama tieto, nakemykset ja kokemukset muodostavat kasityksen
siitd, millaiseksi elama tulee muuttumaan ja mika perhettd tulevaisuudessa
odottaa. Tietoa annettaessa on huomioitava perheen kyky vastaanottaa tietoa.
Tiedot ja kokemukset auttavat perhettd suhtautumaan tilanteeseen. Tietoa on
hyva kerrata perheen kanssa, jolla pystytddn varmistamaan, etta perhe on ym-
martanyt sen oikein. (Astedt-Kurki ym. 2008, 24, 67.)

Westman (2008, 31-33) on tutkinut opinnaytetytssdan vanhempien kokemuk-
sia synnynnaisesti sydanvikaisen lapsen hoitotydsta. Tutkimukseen oli haasta-
teltu kuutta synnynnaisesti sydanvikaisen lapsen vanhempaa Pohjois-Karjalan
alueelta. Tutkimuksessa ilmeni, ettd tieto sairaudesta oli perheelle kriisi ja se
koetteli vanhempien jaksamista. Epétietoisuus, pelko ja huoli lapsen voinnista
tekivat vanhempien olon turvattomaksi. Sairauteen sopeutumisessa vanhempia
auttoi hoitajien paikalla oleminen ja tiedon saaminen. Perheet kokivat tarkeaksi
yksilollisen kohtaamisen ja siind huomioitavan perheiden erilaiset vuorovaiku-
tustavat. Lehdon (2004, 60, 62) vaitoskirjassa ilmenee vanhempien odotuksia
lapsen asioihin aktiivisesta perehtymisesta ja rehellisista ja ristiriidattomista vas-
tauksista lisdamaan hoitosuhteen luottamusta. My6s ikavista ja hankalista asi-
oista olisi kyettava keskustelemaan. Hoitajien lasnaolo, keskustelu tunteista ja
niiden jakamisesta vahensi vanhempien pelkoa ja lisasi turvallisuuden tunnetta.
Vaitoskirjassa myos kohtaamisen ja vuorovaikutuksen herkkyyden tarkeys nou-

see tarkeaksi hoitosuhteessa.

Perheen tunteiden ja voimavarojen huomiointi edisti huomattavasti perheiden
selviytymistd. Myo6s sisarusten osallistuminen hoitoon koettiin tarkeaksi. Van-

hemmat olisivat toivoneet hoitajalta keinoja sisarusten sopeutumisen tuke-
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miseksi. Vertaistuki ja perheen ohjaaminen vertaistuen piiriin koettiin todella
merkittavaksi. Ohjaaminen ja tukeminen olivat tarkeita asioita yhteistydsuhtees-
sa. Kaikki tutkimukseen osallistuneet vanhemmat toivat esiin kaytannonlaheisen
ohjauksen tarpeen. Perheet kaipasivat tietoa ja kaytannonléheisia neuvoja arki-

elamaan ja kotona selviytymiseen. (Westman 2008, 34, 36-37.)

Potinkara (2004, 48, 52-53.) on tehnyt tutkimuksen potilaan laheisen ja hoita-
van henkilon valisesta yhteistyosta, johon han on haastatellut kriittisesti sairaan
henkilon laheisia, sairaanhoitajia ja ladkareita. Sairaanhoitajat nakevat, etta po-
tilaan vointia edistaa laheisen hoitoon osallistuminen. Lapsen vanhemmat ovat
hoidossa paljon lasn&, ja heidan osallistumisensa paatosten tekoon on tarkeaa.
Laheisen ja hoitajan yhteistydsuhteeseen vaikuttaa monia tekij6ita, joilla voi olla
positiivinen tai negatiivinen vaikutus. Tarkea osa yhteistyon tunteeseen on hoi-
tajan ja laheisen ensimmainen kohtaaminen. Positiivinen ensimmainen kohtaa-
minen lieventda laheisen jannitysta ja pelkoa seka kannustaa osallistumaan hoi-
toon. Myos Lehdon (2004, 56, 64) vaitoskirjassa ilmenee, ettéa ensikohtaamisel-
la ja yhteistydsuhteella on vaikutusta hoitosuhteessa luottamuksen syntyyn.
Turvallisuuden tunnetta lisda vanhempien selviytymisen ja jaksamisen tukemi-
nen, mutta myos lapsen tukeminen eri tilanteissa. Tutkimuksessa perheiden tu-
en saannista terveydenhuollossa ilmeni samankaltaisia asioita perheiden odo-
tuksista. Tuki oli toteutunut parhaiten hoitajan ja perheen valisessa kohtaami-
sessa. Huonoiten tuki oli toteutunut perheen osallistumisessa potilaan hoitoon.
Perhe oli saanut tietoa eniten potilaan voinnista ja hoidosta. Vahiten perhe sai
tietoa keinoista, joilla pystyisi vaikuttamaan omaan jaksamiseen. (Rantanen,
Heikkila, Asikainen, Paavilainen & Astedt-Kurki 2010, 146.)

Tutkimuksessa pitkdaikaissairaiden lasten vanhempien selviytymisvaatimuksis-
ta on todettu, ettd vanhemmat tarvitsevat selviytydkseen tukea konkreettisiin
asioihin, tunnereaktioihin, sairauden hoitamiseen ja kulkuun, lapsen kehityk-
seen sekd perheenjasenten asemiin ja muutoksiin. Hoitohenkilokunnan pitaisi-
kin antaa vanhemmille tietoa, tukea ja ohjeita. Potilaita ja heiddn omaistensa
tarpeita pitaisi kuunnella. Heitéa pitaisi kannustaa ottamaan yhteytta tarvittaessa.
Hoidossa pitéisi kiinnittaéd enemman huomiota vahvuuksiin eika ongelmiin. (Jur-
velin, Kyngas & Backman 2004, 37,41.) Myo6s Lehdon vaitdskirja (2004, 56) tuo
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ilmi samanlaisia asioita. Vanhemmat odottavat hoitosuhteessa luottamuksen
syntymistd, hoitajan kohtaamista, osallistumista, yhdessa olemista ja vastuun
jakamista. Joistakin tutkimusten esille tuomista asioista aiheutuu riittdmatto-
myyden tunteita hoitajille Potinkaran (2004, 54, 56, 58) vaitoskirjan mukaan.
Lapsen vaikea sairaus ja elamantilanne aiheuttavat riittamattdmyyden tunteita.
Haasteelliseksi koetaan hoitajan ja perheen erilaiset nakemykset hoidosta ja sii-
ta, kuinka tarjotaan perheelle ulkopuolista apua. RiittAmattomyyden tunnetta ai-
heuttaa l&aheisen kykeneméattomyys vastaanottaa tietoa potilaan tilanteesta, sai-

raudesta tai annetun tiedon vaarin ymmartaminen. (Potinkara 2004, 54, 56, 58.)

Tutkimuksessa perheen kokemuksista ja odotuksista hoitajien toteuttamasta
terveyden edistamisesta nousi viisi osa-aluetta. Vanhemmat odottavat hoitajien
tukevan vanhemmuutta, seuraavan lapsen hyvinvointia, jakavan emotionaalista
taakkaa ja tukevan jokapaivaista jaksamista sekéd luomaan luottamuksellisen
hoitosuhteen. Hoitajien on tarkea keskustella vanhempien kanssa ja selvittaa
vanhempien halua ja kykya osallistua lapsen hyvinvoinnin edistamiseen. Van-
hemmat odottavat hoitajien selittavan vaihtoehtoja ja auttavan paatosten teos-
sa, jotka edistaisivat koko perheen terveytta. Luottamuksellinen hoitosuhde aut-
taa perheita kasittelemaan traumaattisia kokemuksia. (Hopia ym. 2008, 40-42.)
Myds Potinkaran (2004, 96-97) vaitoskirjassa yhteistybsuhteessa hoitajan las-
naolo, kohtaaminen, huomiointi ja laheisen hyvinvoinnin tukeminen nousivat
myos esille. Vanhempien mahdollisuus osallistua lapsen hoitoon edistéa mo-

lempien hyvinvointia.

Tuomi (2008, 65, 74) on tutkinut vaitoskirjassaan lasten hoitotydta tekevien sai-
raanhoitajien ammatillista osaamista. Tuomen tekemé&an tutkimukseen osallis-
tuvien asiantuntijoiden mukaan vuorovaikutus- ja yhteistybosaaminen, lasten-
tautien ja lastenhoitotydbn osaaminen ja perhehoitotyon seka leikin osaaminen,
nousivat tarkeimpina esille. Yhteistydosaamisesta lahes puolet sairaanhoitajista
ajatteli, etta lasten ja heidan perheen kanssa tehtavan yhteistyon pitaa olla hy-
vaa. Neljannes sairaanhoitajista oletti opetus- ja ohjaustaitojen olevan tyydytta-
vid, yli neljannes erittain hyvia, ja noin puolet hoitajista oletti niiden olevan hyvia.
Sairaanhoitajan ammattitaitoa tutkittin myds Westmanin opinnaytetyossa
(2008, 35-36), jossa ammattitaito kuvautuu ehtona hyvélle hoitosuhteelle. Sai-
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raanhoitajan vuorovaikutustaidot, asiantuntemus ja empatiakyky tuovat van-
hemmille varmuutta seka auttavat sairauteen sopeutumisessa. Hoitajan selkea

toiminta edistaa vanhempien turvallisuuden tunnetta.

3.4 Lapsuus- ja nuoruusaika sydansairauden kanssa

Pienelta sydansairaalta lapselta nukahtaminen voi kestaa useita tunteja. Joilla-
kin lapsilla on vaikeaa rauhoittua ja rentoutua. Lapsi voi hikoilla niin paljon, etta
lapsi tarvitsee kuivan asun juuri uneen paastyaan. Sydansairas lapsi voi herata
disin ja alkaa itked, silla ei saa makuuasennossa riittavasti ilmaa. Talléin vuo-
teen padpuolta kannattaa kohottaa, mika voi helpottaa lapsen hengitysta. Vasy-
neella lapsella voi ilmeta keskittymisvaikeuksia, jolloin levottomalle lapselle on
hyva antaa aktiivisesti tukea. Lasta ei valttamatta huvita leikkia hillitysti, joten
aikuisen tulisi rauhoittaa tilannetta tekemalld jotain lapsen kanssa yhdessa.
Isompien lasten kohdalla erilaiset ja saanndlliset rentoutumisharjoitukset voivat
auttaa keskittymisvaikeuksissa. Vasymys voi aiheuttaa myds vastakohtaisen ti-
lanteen, jossa lapsi valikoi hyvin mielelladn paikallaan tapahtuvia leikkeja, joista
voi ajan mittaan muodostua ongelma. Lasta tulisi aktivoida sopivissa maarin
likkeelle, mutta kunnon kohotuksesta ei varsinaisesti ole apua. Aktivoinnilla ni-
veliin saadaan liikettd, jolloin ennaltaehkaistaan nivelten jaykistymista. Jatkuvaa
istumista tulisi valttaa. (Wallgren 2006, 22.)

Sydansairaan lapsen puolustuskyky infektioita vastaan on keskivertoa heikom-
pi, mutta kaikki sydansairaat lapset eivat sairastu helpommin terveisiin lapsiin
nahden. Sydansairaat lapset voivat nuhaisina oksennella limaa, silla voimat ei-
vat valttdmatta riita liman yskimiseksi. Bakteerien ja virusten aiheuttamat infek-
tiot ovat tavallisin syy kuumeiluun ja yleiskunnon heikkenemiseen. Kuume on
elimistdon luonnollinen puolustuskeino bakteereita vastaan. Terve lapsi saattaa
kestdd 39 asteen kuumeen, kun taas sydansairaslapsi voi olla jo vasynyt kuu-
meen noustessa 38 asteeseen. Talloin lasta voi herkemmin alkaa l&a&kitsem&an
kuumetta alentavalla laékkeella. Turvallisin kuumetta alentava laake on pa-
rasetamoli. Kuivumisen ehkaisemiseksi on tarkead antaa lapselle riittavasti,

normaalia enemman nestetta. Kuivumisen merkkeja voivat olla ihon sinerrys,
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huono &aareisverenkierto, joka nayttaytyy ihon kalpeutena tai kirjavuutena. Riit-
tavaa nesteytysta voi seurata lapsen tarpeesta virtsata. Sydansairaalla lapsen

sairastellessa on tarkeaa seurata lapsen yleisvointia. (Wallgren 2006, 25-26.)

Vanhempien ei pitéisi liikaa pelata lapsen puolesta tai kieltéa lasta tekeméasta
asioita, vaikka lapsen toimintakyky ei ole yhta hyva kuin muilla lapsilla. Lapsi voi
tottua jatkuvaan suojeluun ja alkaa vaatimaan asioita. Sydansairas lapsi on kui-
tenkin monessa suhteessa muiden lasten kaltainen ja hanenkin on opittava koh-
taamaan vastoinkaymisia. Heikoimman osa alkaa olla hankala hyvaksya noin
yhdeksan vuoden idssa, vaikka sydanvikaa voi syyttda heikommasta menesty-
misesta. Todellisuus sydanvian vakavuudesta ja pysyvyydesta hahmottuu lap-
sen ollessa ikatovereidensa kanssa. (Wallgren 2006, 46—47.)

Sydansairailla pienilla lapsilla on taito kaantaa leikit itselle sopivaksi. Esimerkki-
na sydansairaslapsi voi leikissé olla kuningas, jolloin alamaiset hoitavat asioita,
joita hoidetaan juoksuaskelin. Harvoissa tilanteissa on tarve rajoittaa lasta, jotta
lapsi valttyisi liialta rasitukselta. Lapsen vihastuessa, ylirasittuessa tai vasyessa
lapsella voi ilmeté paansarkya. Pienelle lapselle tasta voi tulla "noidankehad”, sil-
|& lapsi on lilan pieni ymmartaékseen mista paansarky johtuu. Ensiksi itku alkaa,
kun lapsi saa paansaryn. Taméan jalkeen lapsi jatkaa itkemista, koska paata
sarkee. Vasymys voi lopulta saada lapsen nukahtamaan kesken itkun. (Wall-
gren 2006, 22.)

Nuoruusidssad nuoren pitkdaikaissairauden sopeutumiskykyyn vaikuttaa viisi
asiaa. Sopeutumiseen vaikuttaa sairaus, sen vakavuus ja sairauden nakyvyy-
teen liittyvat asiat. Nuoren psyykkiseen sopeutumiseen vaikuttaa, ettei sairau-
den kulusta olla varmoja, eika oireita voida ennustaa. Viides tekija liittyy hoitoon
kaytettyjen menetelmien saatavuuteen ja sairauden kivuliaisuuteen. Sopeutu-
minen pitk&aikaissairauteen vaatii nuorelta sairauden ja sen tuomien rajoittei-
den hyvaksyntad osana itsedan. Jos nain ei kay, nuori voi kiistdd sairauden tai
tuntea sen uhkana itselleen, jolloin han voi olla vélinpitAmatén sairauttaan ja
sen hoitoa kohtaan. Hoitoihin kuuluvia seurantakdynteja laiminlydovéat nuoret
ovat hoitojarjestelman ulkopuolella, mik& on erityinen haaste sydénsairaiden
nuorten keskuudessa. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 346-347.)
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Nuoruudessa sydanvikaa on kasiteltdva tarkemmin ja kokemuksia on kaytava
uudelleen lapi. Mindkuvan muodostuminen ja aikuisuus alkavat rakentua, vaik-
ka nuori kokee itsensé erilaisena. (Wallgren 2006, 52-53.) Nuoruus tuo tulles-
saan muutoksia elamaan, jolloin nuoren sopeutumiskykya koettelee kehossa ja
mielessa tapahtuvat murrosian muutokset. Murrosiassa nuoren sosiaalinen rooli
muuttuu, ja aikuistumiseen liittyvat taidot kehittyvat. Nuoruusik&&n kuuluu
psyykkisid kehitystehtavia, joita ovat esimerkiksi valmistautumista seurustelu-
suhteeseen ja perheen perustamiseen seka maailmankuvan kehittdminen. Na-
ma valmistavat nuorta kohti aikuistumista. Pitkdaikaissairaus ja nuoren kehitys-
tehtavat kulkevat rinnakkain, jolloin molemmat vaikuttavat toisiinsa. Murrosian
viivastyminen voi olla seurausta sairauden vaikutuksesta nuoren kehitystehta-
viin, mutta my6s nuoruusian tuomilla kehityksellisilla haasteilla voi olla vaikutus-
ta nuoren sairauden kulkuun ja hoitoon. Nuoren kokemus ja kyky huolehtia it-
sestdén ja sairaudestaan pohjautuu nuoruusian kehitystehtaviin. (Gustavsson-
Lilius & Pintila 2013, 344.)

Yksi tarkeista nuoruuden kehitystehtavista on nuoren irtaantuminen lapsuusajan
perheestd, jolloin nuori harjaannuttaa itsendistymista kokeilemalla vanhempien
asettamia rajoja. Sita voi olla nuoren provosoiva asenne esimerkiksi nuoren ja
vanhempien valisissa Kiistatilanteissa. Nuoren sairaus voi hankaloittaa irtaan-
tumista lapsuudenkodista, ja se voi hidastaa nuoren itsenaistymista. Vanhem-
milla on vaikeuksia irrottaa otetta lapsestaan ja siten vaikeaa sallia nuoren itse-
naiseksi aikuiseksi kasvaminen. Nuori voi kokea, ettei h&n voi paattdd omasta
elamastaan eika kykene ottamaan vastuuta itsestddn silloin, kun vanhemmat
ovat asennoituneet ylisuojelevasti lastaan kohtaan. Se voi vaikeuttaa myos sai-
rauden hoidollisen vastuun siirtymista nuorelle. Nuoren sairaus ja siitd johtuvat
pelot voivat kytkea nuoren kiinni vanhempiinsa, mika voi vaikuttaa nuoren it-

sendistymiseen. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 345.)

Vanhempien tulisi tukea nuorta itsendistymisyrityksessaan, milla on suuri merki-
tys nuoren sairauteen sopeutumisessa. Hoitosuhteessa on huomioitava, etta
nuoren psyykkiset kehitysvaiheet voivat olla mukana hoitotilanteissa. Hoitosuh-

de voi kokea ristiriitatilanteita, jos nuori tuntee hoitohenkilékunnan olevan es-
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teena pyrkimykseen itsenaistya. Perheen tulisi antaa yhdesséa hoitohenkilokun-
nan kanssa nuorelle tukea ammatinvalintaan liittyvissa asioissa ja oman elaman
rakentamisessa. Nuoruusidn kehityksellisten tehtéavien ja pitkdaikaissairauden
tuomat vaikeudet ja kokemukset luopumisesta voivat tuoda surua nuoren elé-
maan. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 345, 347.)

Nuoruudessa merkittavin huolenaihe on sosiaalisesti hyvaksytyksi tuleminen.
Murrosiassa nuori tuntee saavansa tukea kavereiltaan ja kokee siten yhteen-
kuuluvuuden tunnetta samanikaisiin ystaviinsa. Ystavyyssuhteiden solmimiseen
saattaa vaikuttaa nuoren pitkdaikaissairaus, jolloin hén voi joutua ajoittain eris-
tyksiin ystavistaan ja olemaan aikuisten kanssa. Jos nuori ei voi ottaa osaa ys-
tavien tavoin yhteisiin harrastuksiin, hén voi kokea olevansa ystavapiirissa eri-
lainen ja sosiaalisella tavalla eristetty. Nuoren ajatuksia seurustelusuhteen aloit-
tamisesta voi vaikeuttaa hanen oma kielteinen suhtautumisensa ja epavarmuu-

tensa sairauteen. (Gustavsson-Lilius & Pintila 2013, 346-347.)

35 Koulusta urasuunnitelmiin

Lapsi voi kdyda koulua normaalisti. Vanhempia voi ohjata olemaan yhteydessa
kouluun hyvissa ajoin, jos arvelee lapsen tarvitsevan erityisjarjestelyitd. Huomio
kannattaa kiinnittaa luokkakokoon, jos lapsella on keskittymisvaikeuksia. Luok-
katilan olisi hyva olla esimerkiksi alimmassa kerroksessa, jos lapsi vasyy her-
kasti rappusten nousemisesta. Koululikuntaan kannattaa osallistua muiden
koululaisten kanssa ja tehdéa asioita omien voimien mukaan. Liikunnan harras-
taminen on tarkeda fyysisen kunnon yllapitamiseksi. (Wallgren 2006, 154-156.)
Monet vanhemmat eivat valttamatta edes kerro koulun henkilékunnalle lapsen-
sa sydansairaudesta, vaan lapsi toimii omien voimavarojensa mukaan (Kuop-
pamaki 2014a).

Vaikka sydéanvika aiheuttaa myohaisoireita, moni aikuisista sydan potilaista pys-
tyy selviytymaan tydssa ja arjessa. Toimintakyky riippuu sydanviasta ja korjaa-
vien toimenpiteiden maarasta. Esimerkiksi yksikammioista sydansairautta sai-

rastava henkil6 selviytyy yleensa kevytta fyysista rasitusta sisaltavasta tyosta ja
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arkitoimista. Ammatinvalintaa on hyva miettid, vaikka sydanvika ei esta tyésken-
telemasta kuin joissakin ammateissa. (Jokinen 2011, 518.) Sydansairaan nuo-
ren olisi hyva saada hoitavalta ladkariltda ndkemys ammatinvalintaa rajoittavista
tekijoista, jotka ovat perusteina nuoren tehdessa paatoksia. (Gustavsson-Lilius
& Pintila 2013, 345). Tarkeaa on valita sellainen ammatti, joka kiinnostaa. Sy-
danvian vaikutukset ovat yksilollisia, mutta fyysinen toimintakyky kannattaa kui-
tenkin huomioida ammattia valittaessa. Opiskelupaikkaa mietittdessa kannattaa
miettid omia voimavarojaan suhteessa opiskeluun. (Wallgren 2006, 179.)

3.6 Aikuisuuden kynnyksella

Sydansairaan nuoren varusmiespalvelukelpoisuus on arvioitava yksilollisesti,
henkilon toimintakyvyn mukaan. Lisariskeille altistumista on véltettava. Esimer-
kiksi verenkierron korjausleikkaukset tai keinolappa ovat esteena varusmiespal-
velun suorittamiseen. (Wallgren 2006, 177-178.) Palveluksesta saavat vapau-
tuksen myds kaikki sydanlihaksen rappeumaa sairastavat henkilét (Mantysaari,
Parkkola, Siitonen & Kupari 2013, 327).

Sydansairaan nuoren naisen olisi hyvéa perehtyd, mita turvallinen raskauden eh-
kaisy merkitsee. Mybhemmassa vaiheessa olisi hyva miettid, kuinka sydanvika
ja raskaus vaikuttavat toisiinsa ja voiko sydanvika periytya lapselle. Lieva tai
keskivaikea sydansairaus eivat ole useinkaan este lasten hankkimiselle. Ras-
kauden ehkaisysta puhuttaessa on erityisen tarkeaa kohdistaa se vaikeasti sy-
danvikaisille nuorille naisille. Raskaus voi johtaa vaikeasti sydansairaan naisen
hengenvaaraan. Raskautta suunniteltaessa tulisi ottaa yhteytta laakariin, joka
on sydansairauksien asiantuntija. Laakari tutkii huolellisesti potilaan, jolloin kat-
sotaan, aiheuttaako potilaan sydanvika toimenpiteitd ennen raskautta. (Kaaja,
Pitkanen & Lehto 2013, 298-299.)

Ehkaisyvalmisteista estrogeenia sisaltavat ehkaisytabletit eivat sovellu kaytt6on
tapauksissa, joissa tromboositaipumus on lisaantynyt, esiintyy korkeaa keuhko-
verenpainetta tai henkild sairastaa monimutkaista synnynnaista sydansairautta.

Heille parempia vaihtoehtoja raskauden ehkéaisemiseksi on kondomi, levonor-
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gestreelia sisaltdva hormonikierukka tai progesteronipohjainen ehkaisytabletti.
(Kaaja ym. 2013, 299.) Lapsista haaveilevalle nuorelle naiselle raskauden eh-
kaisy voi olla paljon mietityttdva asia, jolloin sita tulee kayda lapi psyykkiselta
kannalta. Synnynnéisesti sydanvikainen nuori mies voi samassa tilanteessa ko-
kea oman seksuaalisen miehuutensa ongelmalliseksi. Perheen perustamiseen
ja raskauden ehkaisyyn koskevissa asioissa sydanvikaisilla nuorilla voi olla tar-
vetta seksuaaliterveyspalveluille ja psykososiaaliselle tuelle. (Gustavsson-Lilius
& Pintila 2013, 347.)

4 Marevan-hoidon ohjaus lapsiperheelle

4.1 Marevan ja sen tarkoitus

Veren hyytymista kuvaava laboratoriokoe on INR eli international normalized ra-
tio (Mahonen, Riikonen, Vaatdinen & Tikanoja 2005, 385). INR-arvon suuruus
kertoo verenhyytymisaikaa. Pienemmalla arvolla veri hyytyy helpommin kuin
suurella INR-arvolla. (Puhakka 2011, 42.) Veren hyytymista estavat laakkeet
estavat veren hyytymisjarjestelman toimintaa. Verta ohentavia ladkkeita kayte-
taan verihyytymien muodostumisen ehkaisemiseksi ja olemassa olevien veri-
hyytymien suurenemisen estamiseksi. Marevan-ladke on yksi kaytetyimmista
verta ohentavista ladkkeista, ja sen vaikuttava-aine on varfariini. Veren hyyty-
misjarjestelméa on monimutkainen toiminto. Varfariini estaa veren hyytymisteki-
joiden syntymista maksassa. Nama hyytymistekijat ovat sidoksissa K-
vitamiiniin, joka saatelee veren hyytymisjarjestelméan toimintaa. Taméa tapahtu-
maketju heikentdd veren normaalia hyytymista. (Kaivos, Lassila, Asmundela,
Koivisto, Syvanne & Karjanlahti. 2009, 5.)

Ruoka voi vaikuttaa ladkkeen imeytymiseen, mutta ei esta sitéa (Duodecim laa-
ketietokanta 2014). Varfariinilla on korkein laakeainepitoisuus veressa 90 mi-
nuutin jalkeen oraalisesta annostelusta. La&ke sitoutuu proteiiniin ja metaboloi-
tuu maksassa. Ladkkeen puoliintumisaika on 42 tuntia. (Jain & Vaidyanathan

2010, 31.) INR-arvon ylittaessa 4-4.5 rajan verenvuodon riski on lisdantynyt
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merkittavasti (Suomen sydanliitto ry 2014). Marevanin paaasiallisin haittavaiku-
tus on verenvuoto. Muita epasuotuisia vaikutuksia ovat ihon nekroosi, osteopo-
roosi, kuume, hiustenlahto ja keuhkoputken kalkkeutuminen. (Jain & Vaidyanat-
han 2010, 32.) Muita Marevan-hoitoon liittyvia haittoja ovat verivirtsaisuus seka
verinen tai musta uloste. Verenvuotoa esiintyy tavallista herkemmin ikenista tai
nenasta. Haavat eivat tyrehdy tai mustelmia ilmaantuu ilman syyta. Nama ovat
merkkeja vakavimmista haittavaikutuksista. (Mustajoki, Alila, Matilainen & Ra-
simus 2010, 95.)

Vasta-aiheena kaytolle on herkkyys varfariinille, munuaisen vamma, aivojen tai
aortan verisuonen pullistuma, suolen haava, merkittava korkea verenpaine, in-
fektoitunut sydanlihastulehdus ja sydanpussin nestepurkauma. My6s raskaus
erityisesti ensimmaisella kolmanneksella on erityinen vasta-aihe. (Jain &
Vaidyanathan 2010, 32.) Erikoislaakari laatii raskauden aikana kaytettavan Ma-
revan-hoidon yksilollisesti. Marevan-hoidon aikana voi imettaa, koska laake ei
imeydy rintamaitoon. Varfariinin vaikutuksen voi kumota vuotokomplikaatiossa
K-vitamiinilla, jaaplasmalla tai hyytymistekijatiivisteellda. (Duodecim l&&ketieto-
kanta 2014.)

Marevan-hoidon aikana on huomioitava mahdolliset yhteisvaikutukset muiden
ladkkeiden kanssa. Muiden ladkkeiden kayttd voi tehostaa tai heikentaa Mare-
vanin vaikutusta ja painvastoin. Varfariinin tehoa voivat voimistaa esimerkiksi
muut hyytymista estavat ladkkeet, kuten klopidogreeli, tulehduskipulaakkeet,
monet antibiootit ja kortisonia sisaltavat astmalaakkeet. Varfariinin tehoa voivat
heikentaa K-vitamiini, C-vitamiini, epilepsialdéke: karbamatsepiini ja erdat anti-
biootit. (Kaivos ym. 2009, 11-12.)

Marevania kaytetaan enenevissa maarin, silla sydan kirurgia on kehittynyt. Var-
fariini on edelleen pysynyt yleisimp&na verta ohentavana ladkkeena lapsilla.
Ensimmainen julkaistu raportti lasten varfariinin kaytdsta on vuodelta 1976,
vaikka sita on kaytetty jo vuodesta 1962. Nayttoa varfariinista lapsilla on vahai-
sesti. Yleisimmat suositukset varfariinin kaytolle on yleistetty aikuisten [ahdema-
teriaalin perusteella. Joitakin satunnaisia kokeita on tehty lapsilla. Yleisimmat

kayttdaiheet lapsipotilailla ovat estoladkitys verenkiertoa korjaavan leikkauksen



28

jalkeen, mekaaniset proteesilapat ja Kawasakin tauti, jossa esiintyy laajoja veri-
suonen pullistumia. Muita syita laakkeen kaytdlle ovat kohonnut keuhkoveren-
paine ja laajentava sydanlihasrappeuma, jossa on myos merkittavd vasemman

kammion vajaatoiminta. (Jain & Vaidyanathan 2010, 31, 33.)

Suurimmassa osassa kayttbaiheita INR-arvon vaaditaan olevan kahden ja kol-
men valilla. Mekaaninen tekoléppa edellyttda korkeampaa arvoa, riippuen lapan
paikasta ja tyypistd. Nuoremmat lapset vaativat yleensa suhteellisesti suurem-
pia annoksia saavuttaakseen toivotun vaikutuksen. (Jain & Vaidyanathan 2010,
31-32.) Marevan annoksen annostelusta lapsille on laadittu ohjeistukset INR-

arvon mukaan (Duodecim laéketietokanta 2014).

4.2 Kotiseuranta ja annostelu

Lapsilla Marevan-laakkeen seurantaa toteutetaan kotona. Tama on luotettavaa,
mutta sitd on kuitenkin tarkeda tarkkailla terveydenhuollon ammattilaisten toi-
mesta. Perheille on tarke&d&d antaa selvat kotihoito-ohjeet seka neuvot toimia
kaytannon tilanteissa. Suomessa oraalisena verta ohentavana ladkkeena on

kaytdssa varfariini. (Mahoénen ym. 2005, 385.)

Lapsilla INR-arvoa voidaan mitata kotona kotiseurantalaitteen avulla (Kuoppa-
maki 2014a). Erdalla tutkimuksella on kartoitettu lasten Marevan-hoidon koti-
seurannan toimivuutta. Tutkimuksen mukaan perheet ovat yleisesti tyytyvaisia
kotiseurantaan. Kotiseurannan tekeminen oli epéluotettavaa 42 prosentilla vas-
taajista ja 10 prosenttia kertoi saaneensa liian niukasti ohjausta. Tutkimusten tu-
losten perusteella perheella on aina oltava mahdollisuus olla yhteydessa hoita-
vaan yksikkoon. (Mahonen ym. 2005, 385, 389.) Jos Marevan-laakitys kestaa
pidempé&én, olisi hyva kdyda kahdesti vuodessa laboratoriossa antamassa las-
kimoverinayte. Kontrollikdynti hoidosta vastaavalla taholla olisi hyvéa tehda kah-
desti vuodessa. (Joutsi-Korhonen, Lassilla & Savolainen 2010, 3434.)

Lapsen varfariinin vaikutuksia on hankalampi seurata kuin aikuisten. Lapsilla on

enemman infektioita, jotka vaikuttavat INR-arvoon ja nain ollen sita on mitattava
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useammin. INR-arvon mittaamista suositellaan tehtavan kerran viikossa ja ti-
heammin infektioiden yhteydesséa. INR-arvon vaihteluille altistavat myods pitkaai-
kainen vertaohentava laakitys sekda monimutkaiset ja epavakaat perussairaudet.
(Mé&hoénen ym. 2005, 386, 389; Maureen, Michelson, Bovill, Leaker & Massicot-
te 1998, 581.) Myds muut laékkeet, lapsen ika ja ruokavalio vaikuttavat Mare-
van-hoidon annostukseen ja tasapainoon. Monesti Marevan-hoitoa saavalla
lapsella onkin useita laakityksia. (Kuoppaméki 2014a; Maureen ym. 1998, 581.)
Marevan-annosta ei kannata lapsilla helposti muuttaa. Annoksen muutos voi
vaikuttaa nopeasti hoitotasapainoon, jolloin siitd on enemman haittaa kuin hyo6-
tya (Kuoppaméaki 2014a.) Lapsille Marevan-tableteista valmistetaan annoskap-
seleita. Naihin kapseleihin ladke jauhetaan ja punnitaan sopivaksi annosvah-
vuudeksi. Annoskapselin voi nielaista kokonaisena tai aukaista ja kayttaa jau-
heena. (Proviisori X 2014.) Laakkeistd kannattaa muistaa eri annosmuodot,
koska laakkeiden otossa voi olla hankaluuksia. Laakkeiden makua voi yrittda
peittda esimerkiksi mehulla tai hillolla. Laékeruisku voi olla apuna, etta laakkeen

saa annettua syvalle suuhun. (Wallgren 2006, 128.)

Marevan-hoidossa kaytetaan viikkokohtaista annosta, joka on méaaratty kerral-
laan yhdeksi viikoksi. Samaa viikkoannosta tulisi toteuttaa siihen saakka, kun-
nes INR-arvo mitataan seuraavan kerran. Tavoitteena olisi pitaa viikkoannos
mahdollisimman pitkaan samana. Saanndllista laékkeen ottoa tukee dosetti eli
ladkeannostelija, jota suositellaan kaytettavaksi. Tarkeintd Marevan-
annostelussa on, ettd viikkokohtainen annostus vastaa maarattyd annostusta.
Epavarmoissa Marevan-laakityksellisissa tilanteissa on hyva olla yhteydessa
omaan hoitavaan yksikkéon. (Kaivos ym. 2009, 9.) Unohdetun Mareva-
la&kkeen voi ottaa seuraavana paivana. Jos Marevan-ladketta ottaa liikaa va-
hennetdén vastaava annos seuraavan paivan annostuksesta. (Puhakka 2011,
45.)

4.3 Perheen ohjaus kotiseurantaa varten

Kotiseuranta on potilasystavallinen tapa seurata suun kautta annosteltavaa Ma-

revan-laadkitysta, ja se on yhta tehokas kuin sairaalassa tehty seuranta. Kotiseu-
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rannan tulokset ovat verrattavissa laboratoriossa otettuihin tuloksiin. (Ansell,
Jacobsonb, Levyc, Voller & Hasenkam 2005, 43.) Ohjeita ja koulutusta on saa-
tava ennen kotiseurantalaitteen kayttod. Perheelle on hyva kertoa Marevan-
hoidon ohjeistukset ja seuranta. Laite on esiteltdva ja annettava sen kayttéoh-
jeet. Perheen on tiedettava, kuinka kasitella tarvikkeita, esimerkiksi liuskoja ja
lansetteja, ja mista he saavat niitd. Naytteenotto on neuvottava kadesta pitaen
ja kuinka naytetta kasitellaan ja kuinka tuloksia luetaan. Perheen on tiedettava,
mitka voivat aiheuttaa virheen naytteenotossa, jolloin nayte on otettava uudel-
leen. (Puhakka 2011, 20.)

Perheille on annettava ohjeita poikkeustilanteiden varalle. Vanhemmilla on olta-
va yhteystiedot hoitavalle taholle, myos ilta- ja ydaikaan. Heidan on tiedettava,
kuinka toimia, jos naytteenotossa on ongelmia tai INR-arvot ovat hyvin matalat
tai korkeat. Potilaan on tiedettava, mitd on huomioitava esimerkiksi matkalle
lahdettéaessa tai johonkin toimenpiteeseen valmistautuessa. Perheen tulisi saa-
da sydanliiton Marevan-opas, varfariinikortti ja kirjallinen ohje annoksen muut-
tamisesta. Ohjeet tulisi saada tarvittavista laboratoriokaynneista ja seurannasta
sekad yhteydenpidosta. Hoitavaan yksikkéon tulee olla yhteydessé, jos lapsella
iimenee poikkeavaa verenvuotoa tai kooltaan laajoja mustelmia, yllattden alka-
nutta oksentelua, ripulointia, vatsakipua, voimakasta paansarkyd tai muuta
epanormaalia kipua. Yhteyttd on otettava myos, mikali lapsella on korkea ve-
renpaine tai hdneen on kohdistunut jokin vamma esimerkiksi paahan tai vatsan-
alueelle. (Puhakka 2011, 17-18.)

Pitkaaikaista Marevan-laakitysta kayttavien lasten elaménlaadusta on tehty ky-
selytutkimus. Lapset ja heiddn perheensa ovat arvioineet pitkdaikaisen Mare-
van-laakityksen vaikutuksia. Tutkimuksesta selvida, ettd vanhemmat kokevat
vastuun Marevanin kotiseurannasta pelottavaksi. Vanhemmat kokivat hanka-
laksi annoksen vaihtamisen, sormeen pistamisen, verindytteen ottamisen labo-
ratoriossa ja muistaa ladkkeen antaminen lapselle. Lapset ja murrosikaiset eivat
kokeneet vaikeuksia samoissa asioissa. He vastasivat verta ohentavan laaki-
tyksen vaikuttaneen sosiaalisiin ja fyysisiin aktiviteetteihin, kuten ystavat, ruoka-
valio, alkoholin kaytto, turvaton asuminen ja urheilu. Vanhemmat toivat ilmi huo-

len pitkdaikaisen Marevan-laékityksen vaikutuksista perheen stressiin, la&kkeen
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kuormittavuuteen ja tunteen lasten tekemisten rajoittamisesta. Vanhemmat oli-
vat enemman huolissaan laadkkeen aiheuttamasta vuotovaarasta kuin tukoksis-
ta. Lapset ja murrosikaiset kuvaavat vanhempien olevan huolissaan Marevan-
ladkkeen kaytostd ja myontavat sen olevan osallisena perheen stressiin. (Bru-
ce, Bauman, Black, Newton, Legge & Massicotte 2010, €119.)

4.4 Ravitsemuksen merkitys

Paivittdin suositellaan syomaan puoli kiloa kasviksia, vihanneksia, hedelmia ja
marjoja. Marevan-laakityksen aikana ruokavaliosta ei tarvitse karsia ruoka-
aineita. Marevan-hoidon tavoitteena on tasapainotella Marevan-la&dkkeen hyy-
tymista estavan vaikutuksen ja K-vitamiinin valilla. K-vitamiini edesauttaa veren
hyytymista. K-vitamiinin saanti tulee olla tasaista, jotta veren hyytyminen pysyy
tasapainossa. Pienet K-vitamiiniin saantimuutokset ruokavaliossa eivat valtta-
matta vaikuta hoitotasapainoon. Ruokavalioon lisattdessad tummanvihreitd kas-
viksia, kuten lehti- ja ruusukaalia, nokkosta tai pinaattia, voi vaikutus hoitotasa-
painoon olla merkittavampi. Naissa kasviksissa on enemman K-vitamiinia ja
siksi niitd on hyva kayttda kohtuudella, esimerkiksi pinaattikeitossa tai -
ohukaisissa. K-vitamiinia on enemman mausteina kaytetyissd vihanneksissa,
kuten ruohosipulissa, tillissa, basilikassa ja persiljassa. Mausteina kaytettyina
niiden maara on vahaista, joten ne eivat aiheuta suuria muutoksia INR-arvossa.

(Kaivos ym. 2009, 17; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2011.)

Joidenkin hedelmien ja marjojen syomisessa on hyva pitéa kohtuullisuus mie-
lessa, silla niilla on todettu olevan vaikutusta Marevan-hoidon tasapainoon, jos
annokset ovat suuria (Kaivos ym. 2009, 17). Erityisesti mustaherukkaa, Kiivia,
avokadoa ja viinirypaleita tulee nauttia kohtuudella. Muiden hedelmien kohdalla
kayttd on vapaampaa. Niitéa ovat esimerkiksi omena, banaani, luumu, mustikka,
mansikka, vadelma ja meloni. My0s sitrushedelmia, lukuun ottamatta greippia,

voi kayttda. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2011.)
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4.5 Matkustus

Ulkomaanmatkaa haaveillessa Marevan-hoidolla ei ole estettd matkalle 1ahtoon.
Ennen matkalle 1&ahtda tulisi keskustella oman ladkarin kanssa, silla perussai-
raus voi olla este matkailulle. Matkalle lahtiessa tulee ottaa mukaan kaytossa
olevat laékkeet niiden alkuperaisissé pakkauksissaan. On tarkedad huomioida,
ettd laakkeita on riittdvasti koko matkan ajalle, esimerkiksi vilkkon matkalle olisi
hyva varata kahdeksi viikoksi riittavat laakkeet. Ladkkeiden liséksi on hyva
muistaa mitata INR-arvo ennen ja jalkeen matkan. (Kaivos, Lassila, Asmundela,
Koivisto, Syvanne & Karjanlahti 2009, 25.) Marevan-potilaan tulisi ottaa tarvitta-
va maara liuskoja ja lansetteja mukaan, mutta viikon kestavalla matkalla ei tar-

vitse valttamatta mitata INR-arvoa (Kuoppamaki 2014a).

Lentomatkasta ei yleensa tule ongelmia sydéansairaille lapsille tai nuorille. Etu-
kateen tulisi hankkia matkavakuutus ja mahdollisesti myds englanninkielinen tai
kohdemaankielinen epikriisi. Epikriisissa tulisi olla l&dkitys ja toiminta-ohjeet ha-
tatilanteessa. (Wallgren 2006, 158—-159.) Matkalle mukaan pitéisi ottaa ladkkei-
den alkuperaiset reseptit. Sahkdisista laakemaarayksista tulisi ottaa mukaan
potilasohje. Laakarilta voisi pyytda myos listan ladkkeista ja niiden kayttéaiheis-
ta. Laakkeet kannattaa ottaa mukaan kasimatkatavaroihin, koska matkalaukku
ei tule valttamatta perille matkakohteeseen samaan aikaan. Matkalla ja matka-
kohteessa kannattaa huomioida, etteivat ladkkeet altistu kosteudelle, jaatymi-
selle tai kuumuudelle. (Paasikoski 2012, 6.) Marevania on séailytettava alle 25
asteen lampdétilassa (Duodecim laaketietokanta 2014). Liuskat ja lansetit saily-
vat 2-30 asteen lampétilassa (L&hihoitaja X 2014).

Ennen matkalle 1aht6& olisi hyva tarkistaa vakuutusasiat. Kelasta saa tilaamalla
veloituksetta eurooppalaisen sairausvakuutuskortin, joka kdy EU- ja ETA- mais-
sa seka Sveitsissa. (Kaivos ym. 2009, 25.) Jos matkalla on tarve hoitoon &killi-
sen tai pitkdaikaissairauden vuoksi, on kortilla oikeutettu samaan hoitoon kuin
kyseisen maan kansalainen. Tarvitun hoidon hinta muodostuu maan kansalli-
seen jarjestelmaan pohjautuen. Hoito voi olla ilmainen tai kustannukset koostu-
vat omavastuuosuudesta. Riippuen oleskelumaasta voi hoidon joutua maksa-

maan kokonaan, mutta korvausta voi hakea Kansanelédkelaitokselta jalkeen-
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pain. Kortti hyvaksytaan julkisessa terveydenhuollossa ja yksityisilla laakarin
vastaanotoilla ja sairaaloissa, missa sairausvakuutussopimus on tehty. (Kan-

sanelékelaitos 2014.)

4.6 Erityishuomioita

Liikunnasta on hyotya sydansairaille lapsille ja nuorille, eika sita tulisi heilta ra-
joittaa. Muutamien synnynnéisten sydansairauksien kohdalla kilpaurheilutasolla
urheileminen on todettu vaaralliseksi, ja se ei ole suositeltua. (Lehto & Eskola
2013, 312, 314.) Esimerkiksi karate tai soutaminen on lajeja, joita on syyta valt-
tda. On kuitenkin paljon harrastuksia, joihin lapsi voi osallistua, esimerkiksi mu-
siikki- ja kuvataidekerhot, partio tai ratsastus. Laakarilta olisi hyva selvittaa tur-
vallinen liikuntamuoto, jos oireita ilmaantuu. Oireiden syy taytyy myos selvittaa.
Oireita voivat olla hengenahdistus, rytmihairiot tai rintakipu. (Wallgren 2006,
157, 177.)

Pelkkd Marevan-laakitys ei esta kilpaurheilua. Mutta erityisen tarkeaa olla varo-
vainen harrastaessa kontaktilajeja tai lajeja, joissa on suurempi riski loukkaan-
tua, silla Marevan-laakitys heikentaa tarkoituksellisesti veren hyytymista. Mare-
van-hoidon aikana urheilijalla verenvuodon riski loukkaantuessa on suurentunut
ja loukkaantuminen voi johtaa toipumisajalla suurentuneeseen tukosriskiin. Is-
kun tai jonkin muun vamman kohdistuessa paan, selan tai vatsan alueelle tulee
tilannetta tarkkailla. Vamman jalkeen ilmaantuessa heikkoutta, puutumista, ve-
renvuotoa tai merkkeja siitd tai voimakasta kipua on paivystykseen hakeudutta-
va pikimmiten. Isku tai vamma saattaa saada aikaan tavanomaisempaa Suu-
remman verenpurkautuman tai sisaisen verenvuodon. Sisdinen verenvuoto Vvoi
levitd laajemmalle ensimmaisten tuntien tai vuorokauden aikana ilman oirehti-
mista. (Kaivos ym. 2009, 20, 26.)

Luontaistuotteiden ja Marevan-laakityksen yhteiskayttoa tulisi valttaa, silla ei
tarkkaan tunneta, mité luontaistuotteet pitavat siséllaén ja kuinka ne toimivat
paastyaan elimistoon. Useat luontaistuotteet voimistavat Marevan-laakityksen
vaikutusta. Siksi ennen luontaistuotteiden kayttoa tulisi aina neuvotella ladkarin



34

kanssa. Makikuisma, Ginseng, valkosipuliuute, papaijauute ja omega-3 ovat
esimerkkeja haitallisia yhteisvaikutuksia tekevista luontaistuotteista Marevan-
hoidon aikana. Vitamiineilla ja kaladljya sisaltavilla valmisteilla saattaa olla vai-
kutusta Marevan-hoitoon ja veren hyytymiseen. Tarkeaa olisi huomioida rasvai-
sen kalan saanti, jota tulisi syoda kolmesti viikossa tarkeiden rasvahappojen
saannin turvaamiseksi. Isojen vitamiiniannosten kanssa tulisi noudattaa varo-
vaisuutta. Turvallisin tapa vitamiinien saannin turvaamiseksi on sydda monipuo-

lista ruokaa, jossa on tarpeeksi kasviksia. (Kaivos ym. 2009, 13.)

Alkoholin vaikutusta Marevan-laakitykseen ei tarkalleen tiedeta. Ajoittainen al-
koholin kohtuullinen kayttd, yhdesta kahteen annosta, ei aiheuta muutoksia ve-
renhyytymisessé Marevan-hoidon aikana. Yhdeksi alkoholiannokseksi luetaan
pullollinen keskiolutta, nelja senttilitraa vahvaa alkoholia tai 12 senttilitraa viinia.
Runsaanlainen alkoholin nauttiminen saattaa heikentaa tai edesauttaa varfarii-
nin vaikutusta verenhyytymiseen. Verenvuodon riskid lisaa kerralla juotu suu-
rehko alkoholiannos. Pitkdan kaytettynd alkoholi saattaa edesauttaa varfariinin
nopeaa erittymista kehosta, mika puolestaan lisaa tukosriskia (Kaivos ym. 2009,
19.)

5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtava

Opinnaytetydmme tarkoituksena on selkeyttdd Marevan-hoidon ohjausta lasten-
ja nuortentautien poliklinikalla. Opinnéaytetyémme kerda yhteen Marevan-hoidon
alkuohjaukseen liittyvan tiedon, joka on aikaisemmin ollut hajanaisesti saatavilla
yksittaisilla ohjeilla ja kokemusperaisena tietona yhdella hoitajalla. Opinnayte-
tydomme tehtavana oli tehda opaslehtinen, joka tukee lapsiperheen selviytymis-
td, kun lapselle aloitetaan Marevan-hoito. Opinndytetydmme opaslehtisesta
hyotyvat alkuohjausta antava hoitaja ja perhe ja poliklinikan hoitohenkilkunta.
Hoitaja voi tukeutua opaslehtiseen antaessaan perheelle alkuohjausta. Opas-
lehtinen muistuttaa hoitajaa kertomaan tarkeimmista asioista, ja se selkeyttda
samalla perheelle hoitajan antamia ohjeita. Perhe saa opaslehtisesta neuvoja ja
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ohjeita paivittaiseen elaméan. Se tukee lapsiperheen selviytymista, kun lapselle
aloitetaan Marevan-hoito. Opaslehtista voi kayttaa Marevan-hoidon alkuohjauk-

sen perehdyttdmiseen muulle hoitohenkilékunnalle.

6 Opinnaytetydn toteutus

6.1 Toiminnallinen opinnaytety6

Tutkimuksellisen opinnaytetydn tekemiseksi ammattikorkeakoulussa on useita
vaihtoehtoja. Toiminnallinen opinnaytety® on niista yksi, jonka ammatillisena ta-
voitteena on antaa ohjeita, opastaa, jarjestaa ja jarkeistdd kaytannon toimintaa.
Vaikka toiminnallinen opinnaytetyd on kaytadnnoénlaheinen, sen tulee olla tutki-
muksellinen tyd, jossa yhdistyy opiskelijan osaaminen seka tiedot ja taidot alal-
ta. Opinnaytety6 ohjaa opiskelijan ammatillista kasvua. Toiminnallinen opinnay-
tetyd rakentuu kahdesta osuudesta: kirjallisesta raportista seka tuotoksesta el
produktista. Raportti sisdltaa tietoperustan, opinnaytetyon vaiheet ja arviointia
opinnaytetydn vaiheista ja tuotoksesta. Tuotoksessa tulee huomioida sen kayt-
tajat eli kohderyhma. Tuotoksen ollessa opas- tai ohjelehti tulee tuotetun tekstin
olla tyyliltaan erilainen kuin tutkimuksellinen raportti. (Vilkka & Airaksinen 2003,
9-10, 65.)

Toiminnallista opinnaytety6ta varten on tehtava kirjallinen suunnitelma toimin-
nan etenemisesta. Suunnitelmaan kirjataan opinnaytetyon toteutustapa ja idea
seka tarkoitus ja tehtava. Suunnitelmasta on kaytava ilmi suunniteltu aikataulu.
Suunnitelmalla lupaudutaan ja sitoudutaan toteuttamaan opinnadytetyd. Idean
tueksi kannattaa etsia lahdemateriaalia ja selvittaa 16ytyyko kyseisesta aiheesta
jo olemassa oleva teoksia. Materiaalin perusteella voi pohtia opinnaytetyon tar-
koitusta ja merkitystd kohderyhmalle. (Vilkka & Airaksinen 2003, 26—-27.)

Ennen opinnadytetyd prosessin alkua molemmilla tekijoilla oli vahva nakemys

tyon toteutuksesta toiminnallisena opinnaytetyéna sen kaytannoén laheisyyden
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vuoksi. Halusimme vastata todelliseen tarpeeseen ja, ettd opinnaytety6lla on jo-
kin konkreettinen merkitys. Nain se motivoi meitd mielestamme eniten. Opas-
lehtisen tuottamiseksi toiminnallinen opinnaytetyé on oikea vaihtoehto. Toimin-
nallinen opinnaytetyomme koostuu raporttiosuudesta, jonka Kirjoittamiseen
olemme kayttdneet mahdollisimman tuoretta ja luotettavaa tietoa. Raporttiosuus
pitaéd sisallaan tietoperustan, eri opinnaytetydn vaiheet ja niiden kriittista arvioin-
tia. Opaslehtisessa olemme huomioineet kohderyhmamme kaytannonlaheisyy-
dellaén. Opaslehtinen sisaltaa arkielaméan kaytannon vinkkeja perheelle helposti

ymmarrettavalla selkokielella.

Emme ole Ioytaneet vastaavanlaista opinndytetyota aiheesta. Etsiessamme tie-
toa opinnaytetyota varten |6ysimme aluksi tietoa synnynndisista sydansairauk-
sista ja niiden hoitokeinoista. Haaste oli I6ytaa sydansairaudet, joissa Marevan-
hoito on aiheellinen. Marevan-hoito ei ole yleinen lapsilla. Olemme |6ytaneet
paljon kirjallisuutta liittyen perheiden kokemuksiin, odotuksiin ja selviytymiseen.
Ty6ta on rajattu toimeksiantajan, ohjaavan opettajan ja sen tekijéiden toimesta.
Toimeksiantajamme toivoi opaslehtista, ja suullinen ohjaus tarvitsee tueksi kir-
jallista ohjausta, jota varten opaslehtisemme on tehty. Perhe voi kerrata lapikay-

tyja asioita opaslehtisesta kotona.

6.2 Toimintaymparisto ja kohderyhma

Opinnaytetydmme toimintaymparistd kohdentuu Pohjois-Karjalan sairaanhoito-
ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyman lasten- ja nuortentautien poliklinikkaan. Poh-
jois-Karjalan alueella sydansairaat lapset ja nuoret ovat ialtdén puolesta vuo-
desta 19 vuoteen. Poliklinikalla hoidetaan myos perheitd, jotka ovat tietoisia
lapsen sydansairaudesta jo odotusaikana. (Kuoppamaki 2014b.) Poliklinikalla
tyoskentelee yhteensa seitseman sairaanhoitajaa, yksi apulaisosastonhoitaja ja
heidan lisdkseen koko lasten klinikassa yksi osastonhoitaja. Lasten- ja nuorten-
sydansairauksien hoitamisesta vastaa yksi erikoislaékari ja hanen tyoparinaan
yksi sairaanhoitaja. Opaslehtistd tulee paasaantoisesti kayttamaan sairaanhoi-
taja ohjatessaan perheitd lapsen Marevan-hoidon aloituksessa. Sairaanhoitajan

vastuulla on huolehtia opaslehtisen ajantasaisuudesta jatkossa. Tarvittaessa
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opaslehtistd voidaan kayttda koko lasten klinikassa, johon kuuluvat poliklinikan
lisdksi lasten vuodeosastot. Kohderyhmana ovat sydansairaiden lasten ja nuor-

ten perheet, joita paasaantoisesti hoidetaan poliklinikalla.

6.3 Toiminnan etenemisen kuvaus

Opinnaytetyon aiheen varmistuttua kdvimme tapaamassa toimeksiantajaamme
joulukuussa 2013. Aihetta oli hankala rajata ensimmaisen kaynnin yhteydessa,
joten kavimme helmikuussa 2014 uudella vierailulla lasten- ja nuortentautien
poliklinikalla. Ennen toista tapaamista olimme tehneet tiedonhankintaa aiheesta
ja olimme laatineet listan opinnaytetyén mahdollisesta sisallosta. Tarkastelimme
siséltod, ja toimeksiantajamme rajasi aihettamme lisdd. Taméa helpotti tydmme
etenemistd. Maalikuussa 2014 laadimme molempia tyydyttavan toimeksianto-
sopimuksen (lite 2), jonka kaikki osapuolet allekirjoittivat. Toimeksiantosopi-
muksessa meille osoitettiin yhteyshenkild, jonka kanssa olemme tehneet yhteis-

tyota. Alkuvuodesta esittelimme laatimamme opinnédytety6n aihesuunnitelman.

Alkuvuodesta olimme l6ytaneet niukasti aiheeseen liittyvaa tietoa, joten vara-
simme ajan informaatikolle maaliskuulle. Hanen kanssaan pohdimme kaytta-
midmme hakusanoja. Tiedon hakuun kéaytimme useita tietokantoja Nelli-
portaalista, kuten Medic, Cinahl, PubMeb ja Terveysportti sekd Duodecim laa-
ketietokanta. Myohemmin kevaalla huomasimme keskittyneemme sairauksiin
eikd hoitotydn nakoékulmaan. Aloimme hankkia tietoa perhehoitotydstad ja oh-
jaamisesta, josta saimme uutta innostusta raportin kirjoittamiseen. Seuraavat
kuukaudet tydskentelimme tiiviisti tutkimussuunnitelman parissa. Kevaan har-
joittelu toi taukoa tyon tekemiseen ja antoi etaisyytta lukea tyotd uusin silmin.
Meilla oli tehtynd hyva runko, ja toukokuussa keskityimme perhehoitotyén na-
kokulman saamiseen ennen tutkimussuunnitelman esittamista. Tavoitteemme
oli saada tutkimussuunnitelma valmiiksi toukokuussa 2014, ja se toteutui suun-
nitelman mukaan. Kevaan aikana meilla oli kuukauden valein opinnaytetytn

pienryhmatapaamisia.
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Kesan aikana emme tehneet opinnaytetyota juuri lainkaan. Loppukesastéa elo-
kuussa palasimme tydmme pariin. Katsoimme tarkeammaksi alkaa suunnitte-
lemaan opaslehtistd, koska opinnaytetyon raporttiosuuteen oli kirjoitettu kaikista
aihe alueista. Elokuussa aloimme hahmotella opaslehtisen runkoa. Lahetimme
sahkopostilla toimeksiantajan yhteyshenkilélle ehdotuksemme opaslehtisen
rungosta, joka vaikutti yhteyshenkilostamme hyvélta. Tapasimme viela yhteys-
henkil6d syyskuussa nayttddksemme opaslehtisen raakaversiota, jolloin saim-
me myds tarkentaviin kysymyksiimme vastauksia ennen nimetyn yhteyshenki-
l6mme poisjaantia. Kyseisella vierailulla saimme tiedon, ettd meilla olisi mahdol-
lisuus saada palautetta kohderyhmaan kuuluvalta perheeltda. Teimme lyhyen
saatekirjeen (liite 3), jossa pyysimme perheeltd palautetta opaslehtisen sisallos-
ta. Palaute perheelta tuli kuukauden kuluttua sen pyytamisesta, marraskuussa
2014.

Alkusyksy kului opaslehtisen ty6stamisessa, jonka jalkeen paatimme keskittya
hoitotyon harjoitteluun. Syksyn aikana olemme osallistuneet pienryhmé&ohjauk-
siin sdannollisin valiajoin. Harjoittelun jalkeen viimeistelimme opaslehtista ja pa-
lasimme tydstamaan opinnaytetydn raporttiosuutta opaslehtisen ollessa lahes
valmis marraskuussa 2014. Keskityimme taydentdmaan puutteellisia raportin
osa-alueita. Esitimme opinndytetydmme seminaarissa joulukuussa 2014. Semi-
naarin jalkeen viimeistelimme opinnaytetyota. Korjasimme aidinkielelliset virheet

ja jatimme opinnaytetyon arvioitavaksi.

6.4 Opaslehtisen toteutus

Opaslehtinen siséltaa tietoa Marevan-laakityksestd, sen ottamisesta, seuran-
nasta ja haittavaikutuksista. Olemme kertoneet INR-mittaukseen tarvittavista
valineista ja mittaustapahtumasta ja keinoista hyvan naytteen saamiseksi. Nai-
den liséksi kerroimme mittaustapahtuman tiheydesta ja mahdollisista ongelmati-
lanteista ja lAdkkeen seka vélineiden sailytyksesta. Opaslehtisessé on tietoa ra-
vitsemuksen ja likunnan merkityksestd seka matkustelusta. Opaslehtisessa
perhettéd ohjataan keskustelemaan laakarin kanssa muiden laékkeiden kaytosta.
Opaslehtisessa on huomioitu lukijan vertaistuen ja lisatiedon tarve. Opaslehti-
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sesta |oytyy lasten- ja nuortentautien poliklinikan puhelinnumero ja siind ohja-
taan ottamaan virka-ajan ulkopuolella kiireellisissa tapauksissa yhteytta yhteis-

paivystykseen.

Halusimme toteuttaa ja suunnitella opaslehtisen ilman ulkopuolista apua, silla
koimme sen mielekkddmmaksi vaihtoehdoksi. Tunsimme itse tehdyn opaslehti-
sen olevan meille arvokkaampi. Aloimme hahmotella opaslehtistamme yhdelle
puoliksi taitetulle A4-kokoiselle paperille. Teimme opaslehtisen Word 2013 tait-
to-ohjelmalla. Ensimmaisena kirjoitimme tekstit, jonka jalkeen loimme kuvituk-
sen opaslehtiseen. Kuvien sommittelu oli haasteellista, koska tekstit oli kirjoitet-
tu etukateen eika kuvien paikkoja ollut silloin viel& huomioitu. Halusimme opas-
lehtisen olevan A5-kokoinen ja mukava luettava. Opaslehtisen sivumaaré on
28, vaikka oletimme sen alun perin olevan puolet vahemman. Miellamme opas-
lehtisen olevan uskottava ja informatiivinen, mutta myos lukijalle lukukokemuk-

sena kevyt luettava.

Ohjaus on hoidossa tarkedssa osassa. Se antaa neuvoja oman hoidon toteut-
tamiseen, ja silla tavoitellaan niin asiakkaan kuin organisaation tai ammattilai-
sen tarpeita. Kun ohjaus on kirjallisessa muodossa, siihen voi tutustua tarkem-
min kotona. Suullista ohjausta tuetaan kirjallisilla ohjeilla, jotka olisi kaytava yh-
dessa lapi ja ovat muistuttamassa lapikaydyista asioista. Potilasohjeiden laadin-
ta vaatii tekijalta tarkkuutta, koska tarkedéa on asiakkaan ohjeen ymmartaminen
ja noudattaminen. Pitkét ohjeet voivat heikentaa niihin perehtymista, ja siksi oh-
jeiden olisi hyva olla tasmallisia, selkeita ja tiiviita seka luotettavia. Kirjoitusmuo-
tona passiivi kdy useisiin tilanteisiin, mutta lukija ei valttamatta pida ohjetta ha-
nelle tarkoitettuna. Kaskymuoto voidaan kokea toykeaksi, mutta se aktivoi luki-
jaa paremmin. Yleisesti kannattaa pyrkia yksinkertaistettuun ilmaisuun. Koros-

tusta voi kayttaa keskeisimmille sanoille. (Roivas & Karjalainen 2013, 118-121.)

Tekemamme opaslehtinen tukee kirjallisesti Marevan-hoidon alkuohjauksessa
annettavaa suullista ohjausta. Hoitaja voi kayttaa opaslehtistamme muistilistana
tarkeille ohjauksessa kaytaville asioille. Olemme pyrkineet tekemaan opaslehti-
nen asiakaslahtoisesti ja ettd kohderyhmamme ymmartad opaslehtisessa olevia

ohjeita ja toimii niiden mukaan. Valtimme opaslehtisessa pitkia ohjeita ja py-
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rimme ilmaisemaan ohjeet lyhyesti ja ytimekkaasti selkokielella. Olemme kéyt-
tédneet opaslehtisessa suurimmaksi osaksi opinnaytetydssdmme kaytettyja lah-
teitd. Opaslehtisessa kaytimme passiivia ja kdskymuotoa. Kaskymuotoa ja asi-
oiden korostamista lihavoinnilla kaytimme muutamissa kohdissa varmistamaan,

etta perhe noudattaisi ohjetta.

Asiat on esitettéava loogisessa jarjestyksessa tiiviisti ja tarkasti. Loogisuuden jar-
jestamisen apuna voi kayttda kirjoittamalla asioista niiden tapahtumajarjestyk-
sessa. Kirjoittaessa on hyva kayttaa jarjestelmallisesti samoja kasitteita, yksin-
kertaisia ja lyhyitd sanoja ja ilmaisuja. (Roivas & Karjalainen 2013, 121.) Maa-
rayksien ja ohjeistuksien tukena on suositeltavaa kayttaa perusteluita, jolloin po-
tilas tietdad itsekin toiminnan seurauksista. Oppaan sisalté kannattaa aloittaa
tarkeimmasta asiasta ja edetd vAhemman tarkeisiin. Sisaltda jakavat otsikot:
paaotsikot ja valiotsikot. Kuvat lisdavéat mielenkiintoa, ja ne voivat lisatd oppaan
luettavuutta ja ymmarrettavyytta. Kuvien tekijanoikeudet kuuluvat niiden tekijalle
ja tama on huomioitava kuvien kaytossa. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002,
35-41.)

Esitimme opaslehtisen aihepiirit niiden oletetussa tapahtumajarjestyksessa, jolla
pyrimme opaslehtisen loogisuuteen. Olemme karsineet laaketieteelliset termit
opaslehtisesta ja kayttaneet niiden sijasta yksinkertaisia ilmaisuja. Olemme pe-
rustelleet opaslehtistd kayttavalle, miksi ohjeita tulee noudattaa. Kaytimme
opaslehtisessa paa- ja valiotsikoita jakamaan siséltdd. Laadimme opaslehtiseen
siséllysluettelon, sivunumerot ja kaytimme valimerkkeja jasentamaan opasleh-
tista ja sen lukemista. Lisaksi kdytimme kuvia virkistdmaan ja herattamaan mie-
lenkiintoa. Kuvitukseksi valitsimme varikkdan piirroshahmon pollosta, jonka toi-
nen opinndytetydmme tekijoista piirsi. POl kuvastaa viisautta, tietamysta ja
rauhallisuutta opaslehtisessa. Piirroskuviin on piilotettu hieman huumoriakin hy-
vanmaun rajoissa keventdmaan opaslehtistda. Osaltamme haluamme kuvilla

viestittaa oppaan siséltamaa tiedon maaraa ja viisastumista.

Ohjeen hyva ulkoasu edesauttaa ymmarrettavyyttad eli tekstin ja kuvien paikat
kannattaa suunnitella huolella. llmavuus oppaassa eli tyhja tila ja selkea kirja-

sintyyppi auttavat lukijaa tekstin ymmarrettavyydessa. Ohjelehtisesta on [6ydyt-
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tava yhteystiedot, neuvoja lisatiedon etsimiseen ja sen tekijat. Yhteystiedot
kannattaisi erottaa tekstista valiotsikolla. Lisatietoa kannattaisi ohjata hakemaan
esimerkiksi Internetista ja luotettavilta sivustoilta. (Torkkola ym. 2002, 42-44,
46, 53, 59.) Pyrimme tekemaéan opaslehtisesta ilmavan, ymmarrettavan ja in-
formatiivisen kokonaisuuden. Pyrimme sommittelemaan tekstia ja kuvia jarke-
vasti ja tasapainoisesti. Opaslehtisesta l6ytyvat yhteystiedot lasten- ja nuorten-
tautien poliklinikalle, yhteispaivystykseen ja laitevalmistajaan. Yhteystiedot on
laitettu opaslehtisen takakannelle. Lukijalle on kerrottu vertaistuen mahdollisuu-

desta ja ohjattu hakemaan lisatietoa kirjallisuudesta ja opinnéytetydstamme.

Vareja voidaan kayttdd asioiden erottamiseen, korostamiseen tai esteettisista
syista. Vihrea vari kuvastaa rauhallisuutta, pirteyttd ja sopusointua. Kappaleiden
tekstin kooksi suositellaan yleensd 8-12. Kun teksti& on paljon, kirjainten suu-
rempi koko ja suurempi rivivali helpottavat lukemista. Otsikoiden ja kappaleiden
erottamiseksi suositellaan niiden valilla olevan kaksi kokoa. Esimerkiksi Palatino
Linotype on luettavuudeltaan hyva ja selked. (Lammi 2008, 42, 90-91, 96.)
Edeltavan lahteen perusteella teimme valintoja opaslehtiseen. Opaslehtisen
paavarina kaytimme vihreaa ja kirjasintyypiksi valitsimme Palatino Linotype.
Opaslehtisen ilmavuuden ja luettavuuden lisaamiseksi valitsimme kirjasinkooksi
14.

6.5 Opinnaytetydn arviointi

Asettamamme tavoitteet toteutuivat suunnitellussa aikataulussa. Kirjoitimme
opinnaytetyotd yhdessa, joko koululla tai google drive -ohjelman kautta kotona.
Paritydskentelymme on sujunut hyvin ja tasapuolisesti. Meill& on ollut samat ta-
voitteet, olemme sitoutuneet tyon tekemiseen ja kannustaneet toisiamme.
Koimme ohjaavan opettajan tunnit tarkeiksi, ja saimme niilla paljon hyodyllisia
ehdotuksia tyomme kehittdmiseksi. Myos aidinkielen opettajan tunnit olivat tar-
keitd Kirjallisen tuottamisen avuksi. Yhteistydmme toimeksiantajan kanssa on
ollut mielestamme hyvaa. Olemme saaneet riittavan tuen ja vastaukset kysy-
myksiimme. Olemme tyytyvaisia opinnaytetytn tulokseen ja koemme, etta pro-

sessi on onnistunut ja se on tukenut ammatillista kasvuamme.
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Jos aloittaisimme opinnaytetydmme tekemisen nyt uudestaan, lahtisimme te-
kemaan tyota todennakoisesti samalla ajatuksella kuin ensimmaisellakin kerral-
la, mutta pienilla muutoksilla. Aiheen rajausta voisi lahted tekemaan tehok-
kaammin ja loytaa hoitotydn nakokulman ensimmaiseksi tybhon. Emme osan-
neet varautua suureen tietotulvaan tavatessamme yhteyshenkildAmme poliklini-
kalla. Nauhurin kayttaminen olisi helpottanut tiedon keraamista tapaamisella.
Jos kaytdssamme olisi ollut nauhuri, olisimme ehtineet esittaa tarkentavia ky-
symyksia, eika niita olisi tarvinnut kysella jalkikateen sahkdpostitse. Pohdimme
myoOs lahdemateriaalien ja muistiinpanojen kokoamista ja sailyttdmista yhdessa
paikassa, mika olisi helpottanut tydskentelyamme lahdemateriaalin lapikaymi-

sessa.

Opaslehtisen sisaltéa on tehty toimeksiantajan toiveiden mukaisesti, koska yh-
teyshenkildllamme oli kokemusperaista tietoa, millaisten asioiden vuoksi per-
heet ottavat eniten yhteytta hoitavaan yksikkoon. Olemme koonneet siséltta
my0Os ohjeistuksien ja perheiden odotusten mukaisesti. Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitos on laatinut Puhakan (2011, 17-18, 20) toimittaman ohjeistuksen varfa-
riinihoidon toteutuksesta, jossa ohjeistetaan antamaan ohjeet poikkeustilantei-
den varalle, hoitavan tahon yhteystiedot ja milloin sinne on otettava yhteytta.
Laite on esiteltava ja kerrottava, kuinka tarvikkeita kasitellaan ja mista niita saa
hankittua. Naytteenoton mahdolliset virheet on esiteltava ja kerrottava, mita on
huomioitava ennen matkalle lahtéd. Maensivun (2010, 26, 28) opinnaytetydhén
on haastateltu HUS:n alueella kotiseurantaa toteuttavia perheita ja heille annet-
tua perehdytysta. Perheet kokivat tiiviin vinkon tarpeelliseksi. Perheet toivoivat
perehdytyksessa tietoa eniten mittaukseen vaikuttavista tekijoista, mutta myos
mittauksen mahdollisista virheldhteistd, INR-arvosta ja kontrolleista. Halusimme
ohjata opaslehtisella vanhempia vertaistuen piiriin, koska sen tarkeys nousi esil-

le Westamanin (2008) opinnaytetydn haastatteluissa.

Olemme pyytaneet opaslehtisen eri vaiheista palautetta sukulaisilta ja ystavilta.
Heiltd palaute on kohdistunut [&hinn& aidinkielellisiin virheisiin. Alunperin meilla
ei ollut varmuutta mahdollisuudesta saada palautetta opaslehtisesta kohderyh-
maamme kuuluvalta perheelta. Ollessamme tapaamassa yhteyshenkil6d, han

havaitsi erddn perheen olevan tulossa viikon sisalla tapaamisestamme laakarin
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vastaanotolle. Perheelta oli mahdollista pyytaa palautetta opaslehtisen sisallos-
td. Opaslehtisen ulkondkd kuvituksineen oli viela suunnittelu vaiheessa, joten
pyysimme palautetta ainoastaan opaslehtisen siséallosta. Kiireellisen aikataulun
vuoksi laadimme pikaisesti saatekirjeen, jota emme valitettavasti kerenneet
nayttamaan ohjaavalle opettajallemme. Emme olleet varmoja, saammeko per-
heeltd palautetta, koska heita ei ollut etukateen informoitu palautteesta. Taman
vuoksi ajattelimme laatia lyhyen saatekirjeen, ettemme kuormita perhetta. Lyhyt
saatekirje oli yksinkertainen ja helposti taytettavissd. Me saimme oleellista ja
tarkeaa tietoa opaslehtisen sisallosta muutamalla kysymyksella. Lyhyt saatekir-
je helpottaa vastaamiskynnysta ja palautetta saa todennakdisemmin. Taman
yhden perheen palaute oli meille erittain tarkeaa, silla heilla on kokemusta lap-
sen Marevan-hoidon aloituksesta. Olemme saaneet l&hes "vapaat kaddet” suun-
nitella opaslehtista sisallollisesti kuin ulkonédllisesti. Mielestamme opaslehtinen
on selkea ja helppolukuinen. Se sisadltaa mielestamme tarkeimmat asiat Mare-

van-hoidon aloitukseen ja asioita, joita tulee arjessa huomioida.

Saatekirjeen palautteen perusteella perhe vastasi opaslehtisen tukevan per-
heen selviytymistd. Perhe totesi opaslehtisen matkustus-osion olevan mukava
lisa ja etta tietoa oli kattavasti. Perhe toi ilmi, etta vanhempia olisi hyva muistut-
taa lapsen laakityksen mainitsemisesta mahdollisiin hoitopaikkoihin. Perheen
mielesta opaslehtinen oli helposti ymmarrettava, kieli oli selkeda ja sisaltdé hyvin
jaoteltu. Perhe toi ilmi, ettéa ohjeet INR-arvon mittaamiseksi olivat hyvat. Perhe
painotti, ettei mittaus aina onnistu ensimmaisella kerralla ja siihen tarvitaan jos-
kus karsivallisyytta kaikilta. Korjasimme opaslehtistéd perheen antaman palaut-
teen mukaisesti. Palautteen perusteella opaslehtisen sisalté on vastannut per-

heen tarpeisiin.

Toimeksiantajamme ehdotuksena oli saada opaslehtinen valmiiksi lokakuuhun
mennessa. Meilla ei ollut resursseja toteuttaa laadukasta ja kayttokelpoista
opaslehtistd niin lyhyessé ajassa muiden opintojen ohessa. Pyysimme opasleh-
tisesta palautetta lasten- ja nuortentautien poliklinikan hoitajilta ja hoidosta vas-
taavalta laakarilta (lite 4). Padasiassa saimme opaslehtisesta hyvaa palautetta.
Tietoa oli heiddan mukaansa kattavasti ja siséll6ltdan looginen. Yhden palaut-

teen mukaan kuvituksessa oli sopivasti huumoria, ja vihreé taustavari miellettiin
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rauhoittavaksi. Korjausehdotuksina saimme lisata opaslehtiseen toisen puhelin-
numeron, josta saa aina hoitajan kiinni. Lisaksi ladkari tarkensi, kuinka toimia,
kun INR-arvo on poikkeuksellinen. Laakari ohjeisti myos, ettd Marevan-annos
voidaan maaratd pidemmaksi ajaksi, mikéali INR-arvo on vakaa. Tarkensimme
opaslehtiseen pyydetyt ehdotukset. Toimeksiantajamme toivoi opaslehtisen
toimittamista heille sahkdisesti, jolloin kummallekaan osapuolelle ei tule ylimaa-
raisid kustannuksia. Tavoitteenamme oli saada opaslehtinen valmiiksi joulu-

kuussa 2014 ja onnistuimme siina.

7 Pohdinta

7.1 Opinnaytetyon luotettavuus

Olemme kayttéaneet opinnaytetydémme luotettavuuden arvioinnissa kahta erilais-
ta keinoa. Toiminnallisen opinnaytetyon luotettavuutta voi arvioida historiallisen
jatkuvuuden, reflektiivisyyden, dialektisyyden, toimivuuden ja havahduttavuuden
perusteella. Historiallista jatkuvuutta voi arvioida, onko tyd kirjoitettu kronologi-
sessa jarjestyksessa. Tutkijan on reflektoitava omaa osaansa tutkimuksessa ja
ammattiroolinsa kasvamista tutkimuksen aikana. Oman tietdmyksen mahdolli-
suudet ja rajoitukset on huomioitava. Tutkijan elamankokemus vaikuttaa aiheen
ymmartamiseen. Dialektisen prosessin mukaan keskusteluista muodostuu sosi-
aalinen todellisuus. Todellisuus rakentuu vaitteiden ja vastavaitteiden yhteenso-
vittamisesta. Dialektisessa tekstissd on monia tulkintoja. (Heikkinen, Rovio &
Syrjala 2007, 149-150, 152-155.)

Tutkimuksen toimivuutta arvioidaan sen kaytannon hyotyjen perusteella. Tutki-
mus tavoitteena on tuottaa toimivaa ja kannattavaa tietoa, mutta tutkijan on kui-
tenkin huomioitava tutkimuksen hyvéat ja huonot puolet. Toimivuuden arviointia
voi tarkastella myds eettisestéa nakokulmasta. Tutkijan on pohdittava tutkimuk-
sen vaikutuksia tutkimuksen osapuoliin ja yhteiskuntaan. Tutkittavalla on oltava

tilaisuus tarkistaa kohdat itsedan kasittelevista kohdista. Myds eettisten ongel-
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mien kasittelyn perusteella arvioidaan tutkimuksen laatua, koska niita vaista-
matta on. Havahduttavuus saa miettimaan ja kokemaan asioita erilaisista nako-
kulmista. Tutkimus on pyrittava tekeméaan havainnolliseksi ja todentuntuiseksi.
(Heikkinen ym. 2007, 155-160.)

Olemme pyrkineet tekemaan raporttia ajallisesti ja loogisesti jarjestyksessa.
Opinnaytetyon prosessi on kasvattanut meitd ammatillisesti. Olemme oppineet
koulutuksen myota lahdekriittisiksi ja tietdmyksemme aiheesta on syventynyt.
Olemme olleet objektiivisia ty6tamme kohtaan. Emme ole antaneet henkilokoh-
taisten tunteiden tai ajatusten vaikuttaan tydhémme, mika lisda tyon luotetta-
vuutta. Olemme kayneet saanndllisesti opinndytetydn ohjauksessa, josta olem-
me saaneet palautetta niin ohjaajalta kuin muilta rynman jasenilta. Liséaksi myos
tyoparin tuoma Kkriittisyys ja tuki osaltaan pohjustavat tydmme luotettavuutta.
Opinnaytetyon raporttiosuudessa olemme yhdistelleet erilaisia lahteita ja olem-
me pyrkineet ottamaan huomioon erityisesti hoitotyén ndkdkulman ja valttaneet
liallista laéketieteellista nakokulmaa. Olemme pohtineet vieraskielisten l&htei-
den suomentamista ja siina esiintyvaa virhemahdollisuutta, joka heikentaa ky-
seessa olevan tekstin luotettavuutta. Olemme yrittdneet huomioida tyéssamme
sairaanhoitajan roolin lisdksi myds perheen néakdkulmaa, mikd tukee tydmme
dialektisyyttd. Tyostdmme on kaytdnnon hyotya hoitohenkildkunnalle ja perheel-
le ja lisaksi olemme pyrkineet saamaan tydostamme mahdollisimman kaytannén-
laheisen ja helposti lahestyttavan. Annoimme toimeksiantajalle mahdollisuuden
lukea tyotamme ja siten antaa mahdollisia korjausehdotuksia. Pyysimme toi-
meksiantajalta, ohjaavalta opettajalta ja opponointi-parilta keskeneraisesta ja
valmiista opaslehtisesta palautetta, joka tukee tyon luotettavuutta. Yhdeltd sy-

danlapsen perheeltéd saatu palaute tukee my6s opaslehtisen luotettavuutta.

Kaytimme tydmme luotettavuuden arvioinnissa soveltaen kvalitatiivisen tutki-
muksen raportissa kaytettyja luotettavuuden arviointikriteereja. Tama on meidan
tydomme toinen luotettavuuteen kaytetty arviointikeino. Arvioimme tydmme luo-
tettavuutta vahvistettavuuden, siirrettavyyden ja uskottavuuden avulla. Uskotta-
vuudella tarkoitetaan sita, etta tutkimuksessa tulokset on selkiytetty hyvin, jotta
lukijalle ei ja&a epaselvéksi, kuinka analyysit on saatu aikaiseksi. Myds tutkimuk-
sen rajoitukset ja vahvuudet tulee selvita lukijalle. (Kankkunen & Vehvildinen-
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Julkunen 2013, 197-198.) Kirjaamme tarkkaan opaslehtisen tydvaiheet ja pe-
rustelemme tehdyt valintamme tyon suhteen. Olemme pitéaneet tallessa yhteys-
henkilon kanssa kaydyt sdhkopostikeskustelut liittyen opinnaytetydn rajauksesta
ja opaslehtisen sisallostd. Nama asiat tukevat tyomme vahvistettavuutta. Tyos-
samme tuotoksena valmistuu opaslehtinen, joka annetaan perheelle arjesta
selviytymisen tueksi. Opaslehtinen on siirrettavyydeltaén laaja-alainen, eli sita
voi kayttdd muuallakin terveydenhuollossa kuin Pohjois-Karjalan sairaanhoito-
ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyman lasten- ja nuortentautien poliklinikalla. Opas-
lehtistd voisi esimerkiksi kayttdd mahdollisesti mydés muut Suomen sairaalat,
jossa aloitetaan lapsipotilailla Marevan-hoito. Olemme keskustelleet toimeksian-
tajan kanssa opaslehtisen siséllosta, etta se on toimeksiantajan ja siten myos
perheen tarpeita palveleva, miké lisaa opaslehtisen uskottavuutta. Tydmme on

valmistunut suunnitellussa aikataulussa.

7.2 Opinnaytetydn eettisyys

Ammattikorkeakoulujen ja yliopistojen on huolehdittava opetuksessaan, etta
opiskelijat perehdytetddn hyviin tieteellisiin kaytantéihin ja heille annetaan ope-
tusta tutkimusetiikasta. Nama ovat yhtenainen osa opiskelijoille annettavaa kou-
lutusta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2014a.) Olemme saaneet asianmu-
kaista perehdytysta hyvista tieteellisista kaytanteista ja tutkimusetiikasta ennen,
kun olemme alkaneet toteuttamaan opinnaytetyon prosessia. Koulutukseen
kuulunut perehdytys on helpottanut tyon tekemista ja antanut tydllemme sel-
keyttavat raamit.

Etilkassa on kyse valinnoista oikean ja vaaran seka hyvan ja pahan valilta. Ar-
kielamasséa ihmisilla on olemassa paljon vaihtelevia mielipiteita siitd, mika on
hyvaa ja pahaa, oikeaa tai vaaraa. Etiikka seuraa myos tutkimuksissa mukana,
jolloin eettisten kysymysten kasittelyd tutkijat eivat voi valttda. Jokainen tutki-
mustyo6ta tekeva ihminen on vastuussa siitd, ettd oma toiminta on tutkimuseet-
tisten periaatteiden mukaista. Tutkimuksen teossa, jossa on huomioitu hyvat tie-
teelliset kaytannot, voidaan kutsua eettisesti hyvaksi tutkimukseksi. Tutkimus-

eettisen lautakunnan ohjeiden mukaan hyva tieteellinen kaytanto edellyttaa tut-
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kijaa toimimaan noudattaen huolellisuutta, tarkkuutta ja rehellisyytta tyossaan
esimerkiksi tutkimustulosten arvioinnissa. Tutkijoiden tulee myos kayttaa eetti-
sid toimintamalleja hankkiessaan tietoa tutkimukseensa ja olla avoimia julkais-
tessaan tutkimustuloksia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 23-24.) Tutkija
voi loukata hyvaa tieteellista kaytantéd olemalla huolimaton, eparehellinen ja
epaeettinen tutkimustydssaan. Epéaeettinen ja -rehellinen toiminta voi aiheuttaa
vahinkoa tutkimukselle, ja sen tulokset voivat mitatditya. Tallaiset teot voivat olla
tahallisesti tehtyja tai huolimattomuudesta johtuvaa lopputulosta. Loukkaavat
teot jaetaan kahteen luokkaan: vilppi tieteellisessa toiminnassa ja hyvien tieteel-
listen toimintojen piittaamattomuus, mitka voivat olla laittomia tekoja. (Tutki-

museettinen neuvottelukunta 2014b.)

Tutkimuseettiset periaatteet ja hyvat tieteelliset kaytannot koskettavat meita ja
opinnaytetydétamme, vaikka tydmme ei ole varsinainen tutkimus. Olemme pyrki-
neet koko opinndytetybn prosessin ajan rehellisyyteen, huolellisuuteen ja tark-
kuuteen. Aineistoa on kaytetty sitd muuttamatta, emmeka ole tietoa vaaristel-
leet. Nama asiat luovat perustaa luotettavuudelle opinnaytetydssamme. Olem-
me tunnollisesti perehtyneet aiheeseemme ja pyrkineet tuottamaan mahdolli-

simman luotettavaa tietoa.

Tutkija tekee ensimmaisia eettisia ratkaisujaan valitessaan tutkimuksen aihetta,
jolloin olisi hyva miettia valitseeko aiheekseen toteutukseltaan helpon, mutta
merkitykseltd&n vAhemman téarke&n aiheen. Samalla tulisi miettia laajemmin si-
ta, mika merkitys aiheen valinnalla on yhteiskunnallisesti. Tutkimuksen edetes-
sa eettisia ongelmia voi aiheuttaa tutkijan keinot hankkia tietoa. (Hirsjarvi ym.
2009, 24-25.) Aiheemme kasittelee lapsia ja nuoria, joilla on syntyessaan sy-
danvika. Olemme tarkkailleet aihettamme kriittisesti ja tehneet ty6tdmme ketaan
syyllistamatta. Ndemme, ettei aiheellamme ole yhteiskunnallisesti suurta merki-
tysta, silla Marevan-hoitoa saavia sydansairaita lapsia ja nuoria on Suomessa
vakilukuun nahden vahan. Suurempi merkitys aiheellamme on sydansairaan
perheille ja heiddn kanssaan tydskenteleville. Olemme kokeneet tydssdmme

eettiseksi ongelmaksi kasitella lapsen ndkdkulmasta nuoruuteen liittyvia asioita.
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Plagioimisella tarkoitetaan varastamista, jolloin esimerkiksi tekija kayttaa ja il-
maisee omanaan toisen tekijan ideoita, sanamuotoja tai tutkimustuloksia. Tietoa
lainataan luvatta, joka ilmenee valinpitamattomyytend lahdemerkintdjen puut-
tumisena tai ne ovat virheellisid. Plagioiminen on aina tuomittavaa. (Hirsjarvi
ym. 2009, 122.) Tydssamme olemme muuttaneet hankitun tiedon kaytettyja sa-
namuotoja ja lauseita ja kirjanneet lahdemerkinnat tarkasti ja huolellisesti asi-
aankuuluvalla tavalla valttadksemme plagiointia. Tekijanoikeus kuuluu henkiltlle
teoksen tekemisesta. Tekijdnoikeuden vuoksi teokseen kannattaa laittaa nimi ja
julkaisuvuosi. (Tekijanoikeus 2014.) Tekijanoikeus on henkil6lld, joka teoksen
on luonut. Teosta ei saa muuttaa tekijoitd loukkaavalla tavalla. Tekijanoikeus on

voimassa elinajan ja 70 vuotta kuoleman jalkeen. (Tekijanoikeuslaki 404/1961.)

Emme ole tehneet tutkimusta vaan olemme kayttaneet ja hyddyntaneet jo ole-
massa olevaa tutkimustietoa tydssdmme. Laadimme toimeksiantajan kanssa
yhdessa molempia osapuolia kunnioittavan sopimuksen, jossa kayvat ilmi opis-
kelijoiden ja toimeksiantajan velvollisuudet ja sovimme aikataulusta. Sopimuk-
sessa on myods mainittu, etta tekijanoikeudet kuuluvat meille opiskelijoille.
Olemme pyytaneet yhteyshenkilolta luvan kayttaa hanen nimedan opinnayte-
tyon raporttiosuudessa, mikd on eettisesti tarkeaa ja oleellinen lahdeviitteiden
oikeaoppisessa merkitsemisessa. Kaikissa tapauksissa emme saaneet lupaa
henkiloiltd kayttda heiddn nimeadan lahdeviitteissa opinnaytetydn raporttiosuu-
dessa, jolloin olemme kunnioittaneet heidan toivettaan ja lahdeviitteet ovat ano-

nyymeja.

Nayttoon perustuvalla tiedolla tarkoitetaan parasta mahdollista ja ajantasaista
tutkittua ja luotettavaa tietoa. Luotettavan tutkimustiedon puuttuessa paras ajan-
tasainen ja luotettava tieto voi pohjautua myds asiantuntijoiden yksimielisyyteen
asiasta. Paatoksenteon perustuessa nayttoon, kaytetaan hyvaksi myos tyonte-
kijoiden tutkimustietoa, resursseja, tietoa toimintaymparistosta. Lisdksi myos
potilaalta ja h&anen laheisiltdan saatu tieto heidan voimavaroistaan ja elamanti-
lanteistaan vaikuttaa paatoksien tekoon. (Hoitotyon saatio 2014.) Suomessa
terveydenhuoltolaki (326/2010) edellyttéda terveydenhuoltoa toimimaan nayttéon
perustuen ja terveydenhuollon tulee vaalia hyvia hoito- ja toimintakéytanteita.

Toiminnan tulee olla laadukasta, turvallista ja asianmukaista.
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Lahdekritiikkia tarvitaan kirjallisuuden etsimisessa, valinnassa ja niita tulkitessa.
Kirjoittajan nimen toistuessa tekijana sekad muiden kirjojen lahdeviitteissa, han
on todenndakoisesti tunnettu ja arvostettu. Koska tutkimustieto voi muuttua lyhy-
essakin ajassa, olisi pyrittava kayttamaan uusia lahteitd. Alkuperdisia lahteita
pitaisi pyrkia kayttdamaan, koska tieto voi tdssakin valissa muuttua. Oppikirjoja ei
olisi hyva kayttaa, koska niissd on monesti usein monta ihmista tiedon valittaja-
na. Julkaisijan asemaa ja vastuuta seka lahteen uskottavuutta kannattaa arvioi-
da. Tunnettuja tieteellisen tiedon julkaisijoita olisi pyrittava kayttdmaan raportis-
sa. Arvostettu kustantaja ei julkaise kirjoituksia, jotka eivat ole asiakirjatarkas-
tuksen mukaisia. Tutkimuksia lukiessa kannattaa arvioida niiden totuutta ja puo-
lueettomuutta. (Hirsjarvi ym. 2009, 113-114.)

Olemme kayttdneet yleensa arvostettuja hoitotieteen tutkimusjulkaisijoita ja mui-
ta valtakunnallisia jarjestdja seka pyrkineet kayttamaan mahdollisimman tuoret-
ta tietoa. Olemme kayttaneet joitakin oppikirjoja niiden siséltaman tiedon ja kay-
tanndn kohtaamisen vuoksi, mika tukee potilaslahtdisyytta. Esimerkiksi anato-
mian ja fysiologian oppikirja sisaltdd sydamen rakenteesta yleissivistavaa tietoa,
eika ihmisen anatomia ja fysiologia ole muuttunut. Perhehoitotydn osiota kirjoit-
taessamme olemme kayttaneet myds oppikirjaa. Taman oppikirjan yksi kirjoitta-
jista on arvostettu hoitotieteen professori Paivi Astedt-Kurki, joka on tehnyt véi-
toskirjoja ja muita julkaisuja aiheesta jo 90-luvulta l&htien ja han on saanut per-
hehoitotyon edistamisestda Suomessa ja ulkomailla kansainvalisen palkinnon
(Tampereen yliopisto 2009). Yksi lahteemme on vuodelta 1998, koska lahde tu-
kee uudempia lahteité ja yhteyshenkilomme monen vuoden kokemusperaista
tietoa. Nain ollen pidamme kirjoja tieteellisesti patevind. Koska olemme kaytta-
neet paljon tieteellista materiaalia, koimme haastavaksi kirjoittaa raporttiin suju-

vaa ja kansankielista tekstia.

7.3 Ammatillinen kasvu

Ammatillista kasvuamme tukee, ettd olemme pohtineet paljon tytssa esiin tullei-

ta asioita ja niiden merkitystd. Olemme pohtineet opinnaytetytta tehdessamme

kuinka lapsi ja nuori maaritellaan. Olemme joutuneet tyén eri vaiheissa palaa-
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maan takaisin taman kysymyksen &arelle useita kertoja, silla tyomme koskettaa
suurimmaksi osakseen lapsia, mutta myds nuoruuteen liittyvat asiat on vaista-
matta kasiteltava tydssamme. Esimerkiksi emme kokeneet miellyttavaksi puhua
raskaana olevasta lapsesta, vaan meidan oli puhuttava asian yhteydessa nuo-
resta. Tarkkaa maaritelméaa lapsen ja nuoren vdlille ei ole, silla lapsen kasvu ja
kehitys on yksilollistd. Voisimme maaritella lasta ja nuorta eri ikdtason tuoman
kehityksen mukaisesti. Yhteiskuntamme antaa velvollisuuksia ja vastuuta i&n
karttuessa, mikd myods maarittelee meidan ianmukaista kehitystasoamme.
Mannerheimin lastensuojeluliiton (2014abc) mukaan lapsi on alle 12-vuotias, ja
12-15-vuotiaasta voidaan puhua varhaisnuoresta. 15-18-vuotiaat ovat nuoria.
Lasten- ja nuortentautien poliklinikalla hoidetaan 0-19-vuotiaita lapsia ja nuoria.
Taysi-ikaisia sydansairaita potilaita hoidetaan poliklinikalla 19 -vuoteen saakka,
silla aikuisten puolella erikoisosaaminen on aikuisten sydansairauksissa lapse-

na havaitun sydansairauden hoidon sijaan.

Kavimme toimeksiantajan yhteyshenkilon kanssa keskusteluja siita, millaista tie-
toa opinnaytetydssamme olisi hyva kasitella. Yhteyshenkilona toiminut asian-
tuntija sairaanhoitaja piti tarkeana kasitella myds alkoholia ja sen vaikutusta Ma-
revan-hoitoon, silla potilaina lasten- ja nuortentautien poliklinikalla oli taysi-
ik&isia nuoria. Opinnadytetydn nimi on mietityttdnyt meitéa ja olemme muuttaneet
sitd useasti. Tydssamme olemme késitelleet nuoruuteen liittyvia asioista kuten
alkoholi, ammatinvalinta, raskaus ja varusmiespalvelu. Tasta syysta paatimme
huomioida tdman myo6s otsikossa, jotta se vastaisi tyon sisaltéd. Olemme kasi-
telleet toimeksiantajan yhteyshenkilon toiveesta nuoriin liittyvia tarkeimpia huo-

mioitavia asioita opinnaytetyéssamme.

Opinnaytetydbmme tietoperustassa hoitotyon eri nakokulmat kohtaavat. Tutki-
muksissa ja vaitoskirjoissa oli selvitetty perheen selviytymiseen liittyvid asioita,
perheen odotukset hoitajalta ja perheenjdsenen hoidosta ja hoitajan ndkemyk-
set potilaan hoidosta. Naitd asioita tukee myos eri lahteistd keradmamme tieto.
Lahes kaikki kayttAmamme tutkimukset tuovat ilmi, miten tarked& perheelle on
luottamuksellisuus ja turvallisuus hoitosuhteessa. Westman (2008), Potinkara
(2004) ja Lehto (2004) ovat havainnoineet, ettd ensikohtaaminen perheen
kanssa on tarke&a. Positiivinen ja yksilollinen kohtaaminen edistavat luottamuk-
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sen syntymista. Tasta syysta tydskennellessamme sairaanhoitajina on erityisen
tarkeaa huomioida perheiden ensimmainen kohtaaminen luottamuksellisen ja
turvallisen hoitosuhteen syntymiseksi. Hoitotydn ammattilaisina meidan tulisi
huomioida koko perhe potilaanamme vaikka varsinainen potilas olisi yksi per-
heenjasenistd. Meidan tulee antaa perheelle tilaa hoitotydssa, jotta he voivat
osallistua perheenjdsenen hoitoon ja kannustaa ja rohkaista hoitajina heita sii-
hen. Perheen osallistuminen perheenjasenen hoitoon ja paatdsten tekoon tukee
koko perheen hyvinvointia ja se on tarke&a.

Lehto (2004), Westman (2008), Potinkara (2004) ja Jurvelin ym. (2004) ovat
tuoneet ilmi, ettd perheet odottavat hoitajan lasn&oloa, tiedon antoa, konkreetti-
sia ohjeita ja vanhempien tukemista. Meidan on tarkeaa tulevassa tyéssamme
antaa aikaa potilaille ja heidan perheilleen ja olla lasna silloin, kun he sita tarvit-
sevat. Tama tulee varmasti olemaan haaste, kun ty6éelaméa on muuttunut kiirei-
semmaksi, joka ei saisi kuitenkaan nakya potilaille. Hoitotydssa laki velvoittaa
hoitajia antamaan perheille ja potilaille rehellista tietoa ja ohjeita paivittaiseen
elamaan siina maarin. Myos kayttamamme tutkimukset osoittavat, etta hoitajan
antama hyva ohjaus edesauttaa perheen selviytymista. Vanhempia on tuettava

tunteiden kasittelyssa ja kaikissa arjen muuttuvissa tilanteissa.

Tutkimus pitkaaikaisen varfariiniladkitysta kayttavan lapsen elamanlaadusta
osoittaa vanhempien kokevan suurta stressia ja pelkoa lapsen laakityksen on-
nistumisesta kotona kaytdnnéssad. Vanhemmat kokevat la&kitykseen liittyvan
vastuun olevan pelottavaa. Vanhempien kokemaa vastuuta hoitaja voi lieventaa
kannustamalla perhettda ja ohjeistamalla heitd ottamaan yhteytta epardimatta
hoitopaikkaan ongelman tullen. Tasta syystad hoitajan on hyva rohkaista van-
hempia ja huolehtia siita, ettd annettu ohjaus on ymmarretty oikein. Suullisen
ohjauksen lisaksi olisi hyva antaa kirjalliset ohjeet perheelle mukaan, milla var-
mistetaan ohjeiden muistaminen jatkossakin. Hoitaja voi kayda kirjalliset ohjeet
l&pi viela perheen kanssa ja toistaa tarkeitd asioita. Tarkedd on myos saada
vanhemmille tunne siitd, etteivat he ole yksin. Tekemamme opaslehtinen vas-
taa tarpeeseen kotiin annettavasta kirjallisista ohjeista. Toivomme sen tukevan
perheen selviytymista konkreettisilla ja tarkoilla ohjeilla kotiseurannan toteutta-

miseksi.
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Olemme pohtineet ammatillisen kasvumme liittyvan myos naihin opinnaytetyos-
samme kaytettyihin eri tutkimuksiin ja niiden tuloksiin. Olemme ymmartaneet
naiden hoitotyon eri ndkokulmien merkityksen ja huomioimisen tarkeyden hoito-
tyotéa toteuttaessa tulevaisuudessa tulevina hoitotydn ammattilaisina. Potilas tu-
lee huomioida kokonaisvaltaisesti yksilond, mutta myds osana tiivista yhteisoa,
perhetta. Tutkimuksista, vaitéskirjoista ja muista lahteista ilmenneet tiedot vah-

vistavat toinen toisiaan, jolloin niiden kaytantdon vieminen on vahvalla pohjalla.

Koko opinnaytetyon prosessi aihesuunnitelmasta opinnaytetyon esittamiseen
on ohjannut ammatillista kasvuamme. Koemme opinnaytetyéprosessin olleen
osittain vaativa, mutta siten myds kiinnostava. Opinnaytety6ta varten olemme
tehneet jatkuvasti tiedonhakua. Olemme vaistamatta tutustuneet ja lukeneet
ladketieteellisia lahteita, joista olemme saaneet syventavaa tietoa sairauksista,
ladkehoidosta ja muista hoitokeinoista, mika ei ole valttamatta ollut tarpeellista
opinnaytetydmme kannalta. Tama taito on lisaantynyt ja osaamme arvioida pa-
remmin tiedon luotettavuutta. Olemme harjaantuneet luotettavan tiedon kasitte-
lyssd, yhdistamisessa ja raportoinnissa. Olemme kayttédneet englanninkielisia
lahteita, joiden suomentaminen on haaste molemmille. Koemme kuitenkin sel-
viytyneemme siité hyvin ja harjaannuttaneet samalla englannin kielen taitojam-

me.

Paritydskentely on kehittanyt yhteistyon tekemista, mutta myds itsenéista tyds-
kentelya. Olemme olleet toisiamme kohtaan ammatillisia ja olemme tukeneet
toisiamme tyOn eri vaiheissa. Meille on ollut tarke&é pohtia asioita toisen kans-
sa. Yhteistyota tehdessa olemme harjoitelleet palautteen antoa ja vastaanottoa.
Yhteisty6taitojen harjoittelua on tullut my6s toimeksiantajamme kanssa. Tiet&-
myksemme aiheesta on lisdéntynyt paljon. Tietomme perhehoitotydsta, ohjauk-
sesta ja keinoista perheen selviytymisen tukemisessa on lisaantynyt. Tiedamme
enemman lasten sydansairauksista ja Marevan-hoidon kotiseurannasta. Olem-
me vakuuttuneita, ettd tieto hyodyttda meité tulevassa sairaanhoitajan amma-

tissamme.
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7.4 Opinnaytetydn hyddynnettavyys ja jatkokehitysehdotukset

Toivomme, etté opinnaytetyd on hyodyksi sydansairaidenlasten ja -nuorten per-
heille arjen selviytymisessa ja mahdollisissa ongelmatilanteissa. Sairaanhoitaja
hyodyntaa opaslehtista tydssaan muistilistana ohjatessaan perhetté lapsen Ma-
revan-hoidon alkuohjauksessa. Opaslehtinen on hyddyksi myos lasten perheille
tukemaan saamaansa ohjausta kaytannossa kotona. Opaslehtisen yhteinen
hyoty hoitajalle ja perheelle on, ettd alkuohjauksessa tarvittavat asiat on koottu
yhdeksi kokonaisuudeksi. Lasten- ja nuortentautien poliklinikan tyéntekijat voi-

vat hyodyntaa raportin sisaltamaa tietoa tydssaan.

Opaslehtisen saanndllinen paivittdminen on tarkedd sen kayttdmiseksi. Luu-
lemme, ettd opaslehtista voisi kayttaa alkuohjauksessa muissakin Suomen sai-
raaloissa, jos kaytannot ovat samoja. Opaslehtista voi muuttaa kaytantéjen mu-
kaisesti. Jatkokehitysehdotuksena voisimme ehdottaa yhden sivun pituisen esit-
teen laatimisen, johon on koottu usein kysytyt kysymykset ja niihin vastaukset
seka tarkeimmat yhteystiedot. Koska séhkdiset palvelut ovat yleistyneet nyky-
paivana, voisi usein kysyttyja kysymyksia laittaa myds sdhkdiseen palveluun.
Liséksi siella olisi hyva mahdollistaa kysymysten esittdminen hoitohenkilokun-
nalle. Kysymys- ja keskustelupalsta palvelisivat nuoriakin, jotka osallistuvat Ma-
revan-hoitoonsa itsendisemmin. Kotiseurantaa varten voisi kehittdd Marevan-
hoidon séhkdisen palvelun samalla idealla kuin Marevania kayttaville aikuisille

kehitelty palvelu.

Opaslehtisen muodossa voisi pohtia tarvetta aiheeseen liittyen sydansairaille
nuorille suunnatusta opaslehtisestd, jossa olisi kerrottu nuoruuteen liittyvista
asioista, kuten vapaa-ajasta, perheensuunnittelusta ja ammatinvalinnasta. Nuo-
ret voisivat hyotya aiheeseen liittyvasta sahkoisesta keskustelu ja kysymyspals-
tasta. Suomalaisten perheiden ja lasten kokemuksia voisi tutkia lapsen Mare-
van-hoidosta. Kiinnostavaa olisi tietda myo6s, miten monelle Marevan-hoidon

aloitetulle lapselle laakitys ja& pysyvaksi.
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Opaslehtinen

Marevan-laakitys

Marevan on verta ohentava lidke, joka

voi olla lapsella ja nuorella tilapdinen tai
pysyva ladkitys.

o Marevan-annos mairitian vii-

koksi kerrallaan. Jos INR-taso on

* Sama armostus on kaytdssi seu-

Lapsilla Marevan-annosta ei tulisi helposti
muuttaa, koska se vaikuttaa nopeasti versn
hyytymiseen.

Jos INR-arvo on poikkeuksellisen suuri tai
pieni, mittaus olisi hyva toistaa seuraavana
paivand. Silloin nihdian onko arvo lahtenyt
korjaantumaan emnen kuin muutetaan Ma-
revan-annostelua.
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INR-arvo on yleensi Marevania kayttaval-
13 2,0-3,0. Laakar kertoo yksilollisen ta-
voitearvon.

Veritulpan riski suurenee, jos INR-arvo on
matalampi kuin tavoitearvo. Verenvuodon
riski suurenee, jos INR-arvo on korkeampi
kuin tavoiteltu arvo. Vuotoriski kasvaa mer-
kittdvist INR-arvon ollessa yli4.5.

INR-mittauksen vialineet

liuskat ja lansetit. Laittesna Coagu

check -mittari, joka saadaan keskussai-

raalasta mukaan.

* Jatkossa liuskat ja lansetit
hankitaan oman kumman
terveyskeskuksen hoito-

tarvikejakelusta.
® Tarvikkest sivit maksa
.
o Timkat ju lansetit sailyt
voivat vanhentua ja ovat
Toin kivttakelvotbomi
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Mittaaminen * Mittarin on oltava puhdas ja tar-
kista Huskoien viimeinen kvt
pava.

Mittaamiselle tules varata aikaa ja se tulee o Veripi ol S

tehdi huolellisesti. Nain mitt z enm. : ontavamfhnn

it istua! B dor Lasken mnmnmtppnmﬂxlpmko—
hauskat sylipdivdt voivat helpottaa INR-

mittausta. Liian pieni veripisara on yleisin syy vir-

g : A
Helpoiten nayte i imettomasti heelliseen mittaustulokseen!
keskisormesta tai etusormesta. Pistoa ei Molempien vanhempien tulee osata mitata
saa tehdi sinertiville, trvonneelle, mus- INR-arvo lapselta. Hidan tai tarpeen fullen
telmaiselle tai tulehtuneelle aluselle. taidon tulisi 16ytyd molemmilta!
* Mittauksessa tarvitaan joskus kar-
sivallisvvits kaikilt
o Likaiset kidet vitdi vesti vedells
ja saippualla.
* Sormen piiti ei tule pyyhkii des-
i ahadle vithanTbn
von vuoksi.
9
10

Niin saat hyvan veripisaran Veripisaran asettaminen liuskalle

* Limpimistd kisistd veripisaran saaminen ¢ Lis33 veripisara liuskalle liuskan si-

on helpompaa. vulta.

e Pisti kunnolla, jotta pistokohdasta tulisi * Anna veren levittyd liuskaan, 34 yrita

sittEvisti verta. Muista kebnia lasta! Kkoriailla levittvmisti. Taman ial

® Jos verta =i tule, laske kisi vapaast roik- . ”?su’_ :...

1 5 voi mybs } PRSI . Viltahsaamashlmska]]ehkaavata.
taa. Sormea ei saa lypsii, jolloin veri- * Ald kosketa mittaria likaisin tai verisin
Tallsin tulos on epdluotettava.

Vaikka naytteenotto tuntun hankalalta,
ala lannistu! Harjoitus tekee mestarin!

11 12



Opaslehtinen

INR-seurannan tiheys

Hoitotasolla ollessa mittaus tulee tehd3
in viil slein kuitenkin vihintisn

kuukauden vilein. Laboratoriomittauksia

tehdiin sainnollisin vilisioin kot e

tamdttauksen tueksi.

Tiheampi seuranta:

* ruckailussa tai voinnissa muutoksia

o infekticid stvisesti o} g

Milloin toistaa mittaus?

* Jos epilet mittarin nayttivan viarii lu-
kemaa tai mitattu lukema on poikkeuk-

* Jos mittari antaa lukemaksi “error”.

INR-arvoon vailattavat esimerkiksi infek-
tiot tai sairastelut ja antibioottikuuri!

pE}

Ota yhteytta lasten- ja nuortentautien po-
liklinikalle tai laitevalmistajaan.

15

* Jos Marevan-annos

* Mikal unchdus huomataan
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Mittauksen ongelmatilanteet

Jos mittari nayttad useamman kerran “er-
ror”, se voi johtua ssuraavista asioista:

® Veripisara on liian pieni.

* Veripisarassa on kudosnestetta.

* Mittari on likainen.

o Liuska on viallinen tai Kivitoaic
vAmiira on vanhenfunut.

® Veren asettaminen linskalle on
kestinvt liian ]

Jos laite ei lahde paalle, tarkasta paris-
tojen toimivuus!

12

Ladkkeen oftaminen

* Marevan otetaan aina

samaan aikaan.

unochtuu, se on otetta-
va heti muistettaessa.

seuraavana pdaivand, voi
unchdetun annoksen ottaa
samanaikaisesti uuden Ma-
revan-annoksen kanssa.
Jos Marevania on otettu epihuomiossa
ei tule seuraavana piivand ottaa.

Tarkeinti on, etti viikkokohtainen
annostus vastaa madrattyd annosta!

16



Opaslehtinen

Ravitsemuksen merkitys

mjamupuolnm’ I Kasviksia, marjoja ja
}Edeluuadlsxhyvisyadipuvﬁim.
K-vitamiini on yksi veren hyytymiseen
Thistirvs tekii, jokca heikenth 3
Eniten K-vitamiinia
i threissi
lehtkasviksissa, joi-
ta tulee syodd koh-
tuudslla. Marevan-
ladkdtys  suunnitel-
laan lapsen ruoka-
valion mukaan.

17

Muiden ladkkeiden kaytto

=] M lsakitvksesti on
hyvd kertoa lapsen mahdollisiin

hoitopaikkoihi

* Muiden ladkkeiden kiytosta tulee
keskustella hoitavan ladkirin
kanssa. L3zkari antaa ohjeita
laakkeiden kaytosta.

My6s vitamiinivalmisteet, lnontaistuot-
teet, rohdosvalmisteet ja kalacljyvalmis-
te voivat vaikuttaa Marevan-hoitoon.

19
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Kohtuudella voi sydda:
o viinirypale, kiivi, taheruk}
® heme, kaali, salaatti.
Mausteenomaisesti:

N s, 85, basili Tt
ja pinastt

Marjoissa ei ole paljoa K-vitamiinia.
Esimnerkiksi oiden tai ol
rukoiden nunsas syénti voi vaikuttaa
Marevan-hoidon tehoon. Talldin olisi
hyvd seurata INR-arvoa tihedmmin.

Suurilla ruokavaliomuutoksilia voi ol-
la vaikutusta ladkkeen tehoon!

Liikunta harrastuksena

Marevan-ladkitys ei esta urheilua, mutta
erityisen varovainen on oltava harrastetta-
essa kontaktilajeja tai lajeja, joissa on suu-
rempi riski loukkaantua. Loukkaantumi-
sissa verenvuodon riski kasvaa.
Liikunnasta on hyotyd sydansairaille
lapsille ja nuorille, eika sitd tulisi heilta

rajoittaal

5(7)



Opaslehtinen

Mieli matkalle?

laikirin } Sills .
voi olla este matkailulle. Ulkomaanmat-
kaa haaveillessa Marevan-hoito =i ole

este matkalle 13hiocn. Matkustam
on turvallista, kun INR-arvo on heitota-

Laakkeet on hyva pakata kasimatkatava-
roihin, jotta ne kulkevat kokoajan muka-
na. Huomioi, etteivit 13dkkest saa altistua

muudelle.

Marevania on siilytettivid alle 25 asteen
P—— Tisthton 1ailheen sathylyk:
sesti loytyy lidkepakkauksesta ja pak-
kausselosteesta. Liuskat ja lansetit sailyvit
+2- +30 asteen limpétilassa. Huomioi, ett-
eivat ladkkeet, Luskat ja lansetit ole van-
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Hanlki ennen matkaa:
= B k. ki) kicli

* sairaskertomus, johon on kizjattu
1aakitys ja toiminta-chjeet hatati-

Matkalle mukaan:
* Laakkeitd riittavist niiden alku-
perdisissi pakkauksi kol
matkan zjalle (viikon matka, kah-

Yo Rdkansieiys on sshks
ota mukaan potilaschje 1adkkees-

* Riittavasti lansetteja ja liuskoja.

Milloin yhteys hoitavaan
yksikkéon?

Hoitavaan yksikkasn on otettava yhteytts,

jos lapsella tai nuorella ilmenes yksi tai

useampi seuraavista oireista:

* poikkeavaa versnvuotoa
telmia

* ylEttden alkanut oksen-
telu, ripulointi tai vatsa-
o .

* voimakas pidnsirky tai <
muu epanormaali kipu

* korkea verenpaine

* vamma, joka on kohdis-
tunut pdin tai vatsan-
alueelle.
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Opaslehtinen

Vertaistuki ja lisdtietoa

Vertaistukea voit 16ytia sydanlapset ja —
ihasiset it T ¢ —sivustoilta. Jarjestd

laa]atahleosastot)a)aostot jarjestavat ajoit-
tain erilaista toimint: a.a}atapahhurna jisen-
perheilleen. Jarjestdssd tyoskentelee myds
vapaaehtoisia, vertaistukea antavia henkilsi-

Opinaytetycmme “Sydansairaan lapsen ja
nuoren perheen ohjaus Marevan-hoidossa”
15wt shkaisend ; B _
myds tietoa ja 13hteitd lisitiedon etsimisek-
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Kirjallisuutta:

* WallgrenE. (Toim.) 2006. Sydan-
lapsesta aikuiseksi. Helsinki: Sy-
danlapset ja -aikuiset ry.

® Jokinen, E., Kupari, M, Laing, K,
Nieminen, H,, Pesonen, E., Saira-
nen, H & Wallgren, E. 2013.
Sydanlapset ja -aikuiset ry.

Yhteystiedot

PKSSK, Lasten- ja nuorten tautien polikli-
nikka virka-aikana

puh 013 171 313 5 tai 013 171 3130

Virka-ajan ulkopuolella Idirecllisissd tapa-
Lsisea hakeudu yhteispiv .

4

1
s

puh. 013171 6161

Laitevalmistaia. mak Timalwol

P s > 7

To puh. 0800 155 655 (Valitse 2 = wieritestaus)




Opinnaytetydn toimeksiantosopimus

Karelia
A AMMATTIKORKEAKOULU

| Toimeksiantaja

Organisaation nimi: Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyma
Toimeksiantajan edustaja: Ylihoitaja Heli Sivonen
Osoite: Tikkamé&entie 16, 80210 Joensuu
Puhelinnumero: 050 387 7625 3 i ==
Opiskelijan/opiskelijoiden tiedot
Koulutusohjelma: Hoitotyon koulutusohjelma
Opiskelijanumero(t) ja nimi(et): | 1200164, Jonna Tiusanen

! i 11200179 |HenniTissgri
Puhelinnumero: Jonna Tiusanen: 0508195889 Henni Tissari: 0407440478
Sahkoposti: jonna.tiusanen(at)edu.karelia fi,

hennimaria.tissari(at)edu.karelia.fi

OPINNAYTETYON TOIMEKSIANTOSOPIMUS

| Toimeksiannon kuvaus

Aihe Sydansairaanlapsen Marevan-hoidon ohjaus (Opas perheelle)

Toteutusmuoto Toiminnallinen

Aikataulu Opinnaytetyén seminaari on joulukuussa 2014. Opaslehtinen on
. |vamisvuoden 2014 loppuun mennessa. |

Kustannusarvio ja Kuntayhtyma ei osallistu perustutkintoihin liittyvien opinnaytetéiden

kustannusvastuu kustannuksiin. Valmiin opaslehtisen mahdolliset kopiointikulut jaavéat

toimeksiantajalle. Kayttooikeudesta ei suoriteta palkkiota.

Toimeksiantajan sitoumukset

Toimeksiantaja sitoutuu yhteistydohon opiskelijoiden kanssa. Yhteyshenkiléna toimii sairaanhoitaja
Paula Kuoppamaéki, joka seuraa (ei ohjaa) tyon edistymista toimeksiannon mukaiseksi. Yksikko, jossa
opinnaytety6 on tehty, voidaan mainita opinnaytetyéssa. Opinnaytetyon ja tuotoksen eli oppaan
tekijanoikeudet ovat opiskelijoilla, Henni Tissarilla ja Jonna Tiusasella. Toimeksiantajalla on oikeus
kayttad ja paivittas opaslehtista.

| Opiskelijan sitoumukset

| Opiskelijat sitoutuvat aikataulussa pysymiseen ja tekemaan opinnaytetyon sen ohjeiden ja eettisten
| periaatteiden mukaisesti. Opiskelijat sitoutuvat yhteistyohén toimeksiantajan kanssa.
Ennen opinnaytetydn julkaisemista toimeksiantajalle varataan tilaisuus tarkastaa opinnaytetyosta
(opaslehtisestd) PKSSK:n toimintaa koskeva osuus ja tekijat ovat velvollisia korjaamaan mahdolliset
puutteet / virheet. Tekijat voivat esitelld opinnaytetydn tekemista max. 30 minuuttia (tietoperusta,
toiminnallinen osuus ja opaslehtisen esittely) toimeksiantajan niin halutessa.

 Opinndytety6n ohjaus Karelia-amk:ssa et
| Ohjaaja(t): | Minna Turunen, Pastoiminen tuntiopettaja, Opinto-ohjaaja,
| minna.turunen(at)Karelia.fi, puh. 0503626587

 Opinnéytety6n julkisuus

| Opinnaytetyd on julkinen asiakirja ja se voidaan julkaista Theseus-verkkokirjastossa.

| Allekirjoitukset

1 Péivays ; %%jsﬁ\e_lijan allekirjoitus ja nimensel\%s
Jns 5.5 | tr:é%‘f’”t L o

el / Jon K4 TIUSA
Paivays | Toimeksiantajan edustajan allekirjoitus ja nimenselvennys
g ) < 12 i > - e
sty B 2sk LG8 ey <imlen
Paivays Opinndytetyon ohjaajan allekirjoitus ja nimenselvennys

s 9.3, 0 e < -

/(7'"-')(] - 7‘4"1 e
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Saatekirje vanhemmille

Hei!

Olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita ja teemme
opinnaytetyota sydansairaan lapsen Marevan-hoidon ohjauksesta.
Olemme padsseet tyostaimaan varsinaista opaslehtista ja haluaisim-
me saada Teiltd mielipiteitd ja ajatuksia sen sisdllostd. Risuja ja ruu-
suja saa antaa! Opaslehtisen ulkondakoon ja asetteluun on tulossa

viela muutoksia, joten niihin ei kannata kiinnittda huomiota.

e Tukeeko opaslehtinen perheen selviytymistd kotona?

e Puuttuuko tarkeita ja huomioitavia asioita?

e Onko opaslehtinen helposti ymmarrettava?

e Voitte my0s vapaasti tuoda omia ajatuksia ja ideoita opaslehti-
sen kehittamiseksi!

Kiitos palautteestanne!

T. Henni ja Jonna ©



Liite 4

Palautekyselylomake hoitohenkilékunnalle

Hei!

Olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita ja teemme
opinnaytetyota sydansairaan lapsen Marevan-hoidon ohjauksesta
perheelle. Haluaisimme kuulla palautetta opaslehtisestd, sen sisal-
losta, kuvituksesta ja ymmarrettavyydesta. Risuja ja ruusuja saa an-

taa!

e Milta sisalto vaikuttaa? Onko mielestasi asioista kerrottu kat-

tavasti?

e Pitaako lisata / poistaa jotain tietoa?

e Onko opaslehtinen mielestasi sisalloltdaan looginen?

e Milta varitys, kuvitus ja sommittelu nayttavat? Kumpi vaihto-

ehdoista parempi? (vaihtoehto 1 vai 2 )

e Muita ajatuksia ja ideoita opaslehtisen kehittamiseksi?

Kiitos jo etukateen!

Terveisin Henni Tissari ja Jonna Tiusanen



