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1 Johdanto

Suomessa syntyy vuosittain keskimaarin viisisataa sydanvikaista lasta. Syita
sydamen rakenteen poikkeavuuksiin ei aina tunneta, ja synnynndinen sydanvi-
ka on yhteisnimitys monelle sadalle erilaiselle sydamen ja verisuonten rakenne-
vialle. Leikkauksella voidaan nykyaan hoitaa kuitenkin suurin osa sydéanvioista.
(Wallgren 2006, 67, 111; Rovamo & Rautiainen 2014.)

Sydansairaudet ovat joko synnynnaisia tai hankittuja. Synnynnaiset sydanviat
ovat sydamen kehityksen hairiintymisesta johtuvia sydansairauksia, ja hankitut
sydansairaudet taas kehittyvat idn myo6ta. Lapsen sydan voi sairastua esimer-
kiksi sydanlihastulehduksen seurauksena, jolloin tavallisin aiheuttaja on virusin-
fektio. Lasten sydansairauksista suurin osa on synnynnéisia rakennevikoja.
(Makijarvi, Kettunen, Kiveld, Parikka & Yli-Mayry 2011, 8; Heli®é & Kuusisto
2013, 222.)

Lasten ja nuorten hoitotydssa koko perheen kohtaaminen ja perheen terveytta
tukevien voimavarojen tunnistaminen on ensisijaisen tarkead, ja hoitotyon ta-
voitteena on aina koko perheen hyva vointi. Perhehoitoty0 tarkoittaa koko per-
heen hoitamista sek& l&heisten mukanaoloa ja huomioonottamista, ja sairaan-
hoitajan tulee tunnistaa perheen terveytta tukevat ja heikentavat tekijat. (Astedt-
Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2006, 5 - 8;
Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2006, 10 - 13.)

Perheen lasnaolo sairaalassa tukee lapsen sopeutumista seka edistaa toipu-
mista sairaalassa ollessa. Sairaanhoitajan tehtéava on tukea vanhempia ja koko
perhettéa hoitamaan lasta sairaalassa. Pitkdaikaisesti sairaiden lasten vanhem-
mat odottavat sairaanhoitajilta tietoa sairaudesta, luottamuksellista hoitosuhdet-
ta, tukea arjessa selviytymiseen sekéd tunteiden jakamiseen. Perhe tarvitsee
my0s ohjausta ja tukea siihen, mita he voivat tehda lapsen hyvaksi sairaalahoi-
don aikana. (Lehto 2004, 27 - 29; Tuomi 2008, 24; Hopia 2006, 21 - 22.)



Sairaanhoitajan osaaminen lastenhoitotydsséa on perheen kanssa tehtavaa tiimi-
tyoskentelya seka lapsen ja perheen ohjaamista, jossa motivaatio ja aito Kiin-
nostus tyéhon on tarkea lahtokohta. Kliinisesta osaamisesta nousevat esiin eri-
tyisesti la&ke- ja nestehoidon osaaminen, lastenhoitotydn menetelmat seka hoi-
totydn eettinen osaaminen. Yhteisty6 lapsen ja perheen kanssa vaatii osaamis-
ta sekd hyvid vuorovaikutus-, ohjaus- ja opetustaitoja. Nayttdon perustuvan tie-
don lisdantyminen parantaa hoitotyon laatua, ja perheiden tukemiseen tarvitaan
moniammatillista yhteisty6ta. (Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila
2012, 98.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on syventaa sairaanhoitajaopiskelijoiden osaamis-
ta synnynnaista sydénvikaa sairastavien lasten seka heidan perheidensa hoito-
tyosta. Opinnaytetyon tehtavana oli tuottaa ohjelehtinen sairaanhoitajaopiskeli-
joiden kayttoon (lite 2) Ohjelehtisessa kiteytetddn synnynnaista sydanvikaa sai-
rastavan lapsen hoitotyon keskeisimmat ydinasiat, ja se on tukena paivittises-
sa vuorovaikutuksessa ja perheiden ohjaamisessa. Toimeksiantaja opinnayte-
tyohon on Karelia-ammattikorkeakoulun Sosiaali- ja terveysalan keskus (liite 1)

2 Sydanvikaa sairastava lapsi

2.1 Sydamen toiminta

Sydéan on ontto lihas, joka on kooltaan noin omistajansa nyrkin kokoinen. Se on
tehokas pumppu, joka toimii taukoamatta. Sydan alkaa sykkia, kun sikid on noin
kolmen viikon ikdinen. Sydantd ymparoi sydanpussi eli pericardium. Sydamen
sisélla on valiseina eli septum, joka jakaa sydamen oikeaan ja vasempaan puo-
liskoon. Sydamen seinamat ovat suurimmaksi osaksi lihaskudosta (myocardi-
um). Molemmat sydanpuoliskot koostuvat kahdesta osasta, edessa sijaitsevas-
ta kammiosta (ventriculus) ja takana sijaitsevasta eteisesta eli atriumista. Eteis-
ten ja kammioiden sisapintaa peittaa sydamen sisdkalvo eli endocardium. Las-

kimot (vena) tuovat verta sydamen eteisiin, ja valtimot (arteria) kuljettavat verta



kammioista eteenpain. (Bjalie, Haug, Sand, Sjaastad & Toverud 1999, 223 -
224; Wallgren 2006, 14.)

Elimistdn verenkierron tarve saatelee, kuinka paljon sydamen on pumpattava
verta. Elimistd saatda hermoston ja hormonien avulla sydamen toimintaa. Her-
mosto ja hormonit ohjaavat sydamen oman johtoradan toimintaa. Johtorata on
hermorata, jonka kautta sydamen supistusarsytys etenee eteisistd kammioihin.
Sinussolmuke sijaitsee oikean eteisen ylaosissa ja on sydamen oma tahdistin.
Sen tehtavana on ohjata sydadmen syketta. Sinussolmuke synnyttada hermoim-
pulssin, joka aiheuttaa eteisten supistumisen. Eteisista veren virratessa kammi-
oihin hermoimpulssi viipyy hetken eteis-kammio-solmukkeessa eli atrio-
ventrikulaarisolmukkeessa (AV-solmuke). Taman jalkeen impulssi pienen vii-
veen jalkeen kulkee johtoratasaikeita pitkin (Hisin kimppu) kammioihin, aiheut-
taen kammioissa supistuksen. Aikaa, jona kammiot tayttyvat verelld, kutsutaan
diastole- eli lepovaiheeksi. Kammioiden supistuessa veri virtaa vasemmasta
kammiosta aorttaan ja oikeasta kammiosta keuhkovaltimoon. T&té vaihetta kut-
sutaan nimella systole. (Bjalie ym. 1999, 227 - 228; Wallgren 2006, 16.)

Sydamen neljan lapan tehtdvana on pakottaa veri virtaamaan oikeaan suun-
taan. Kaksipurjeinen hiippaldppa eli mitraalilappa (valva bicuspidalis) sijaitsee
vasemman eteisen ja vasemman kammion valissd. Sydamen oikean puoliskon
vastaava lappa on nimeltdan kolmipurjeinen trikuspidaalilappé (valva tricuspida-
lis). Kammioiden supistuessa purjelapat sulkeutuvat estden veren virtaamisen
takaisin eteisiin. Aortan ja keuhkovaltimon tyvessa sijaitsevat kolmiosaiset tas-
kulapat. Kolmiosaiset taskuldpéat sulkeutuvat valtasuonten paineesta, estaen
veren virtauksen takaisin kammioihin, kun kammiot veltostuvat. (Bjalie ym.
1999, 225; Wallgren 2006, 17.)

Keuhkovaltimo kuljettaa vahahappista verta oikeasta kammiosta keuhkoihin.
Keuhkoissa veri sitoo itseensa happea alveolien eli keuhkorakkuloiden kautta ja
poistaa hiilidioksidia keuhkorakkuloita kiertdvien hiussuonien avulla. Run-
sashappinen veri palaa vasempaan eteiseen keuhkolaskimoiden kautta. Tata

kokonaisuutta kutsutaan pieneksi verenkierroksi. (Wallgren 2006, 18.)



Sydamen vasemmasta eteisesta virtaa hapekasta verta vasempaan kammioon,
josta veri etenee aortan ja sen haarojen kautta kaikkialle elimistéon. Hius-
suonissa veri luovuttaa kudoksille happea ja sitoo hiilidioksidia jota kudos on
tuottanut. Veri palaa ylaonttolaskimon ja alaonttolaskimon kautta takaisin syda-
men oikeaan eteiseen ja oikeaan kammioon. Oikeasta kammiosta veri pumpa-
taan keuhkovaltimoon. Tata tapahtumasarjaa kutsutaan isoksi verenkierroksi.
(Wallgren 2006, 18.)

Sydanlihaksen omaa hapentarvetta turvaavat sepelvaltimot. Sepelvaltimot, oi-
kea ja vasen, lahtevat aortan tyvestd. Vasemman sepelvaltimon rakenteeseen
kuuluu lyhyt pdarunko, joka haarautuu etummaiseen laskevaan haaraan (LAD)
seka kiertavdan haaraan (Circumflexa). Oikea sepelvaltimo jatkuu takimmai-
seksi laskevaksi haaraksi. Molemmat sepelvaltimot jakautuvat hiussuoniksi,
joiden seinamiltéa happi siirtyy sydanlihakseen ja sydanlihaksesta palaava, hap-
pensa luovuttanut laskimoveri kerdantyy laajaan laskimorunkoon (sinus co-
ronarius). Laaja laskimorunko sijaitsee sydamen takana ja laskee oikeaan etei-
seen. (Bjalie ym. 1999, 235; Wallgren 2006, 19.)

2.2 Lasten synnynndiset sydanviat

Sydansairaudet ovat joko synnynnaisia tai hankittuja. Synnynnéiset sydanviat
ovat sydamen kehityksen héairiintymisesta johtuvia sydansairauksia, ja hankitut
sydansairaudet taas kehittyvat ian myota. Lapsen sydan voi sairastua esimer-
kiksi sydanlihastulehduksen seurauksena, jolloin tavallisin aiheuttaja on virusin-
fektio. Lasten syd&nsairauksista suurin 0sa on synnynnaisid rakennevikoja.
Synnynnaisista sydanvioista tyypillisimpia ovat valiseindaukot, poikkeamat sy-
damen lokeroissa tai verisuonistossa seka lappaviat. (Makijarvi ym. 2011, 8;
Heli6 & Kuusisto 2013, 222.)

Suomessa syntyy vuosittain keskimaarin viisisataa sydanvikaista lasta. Yleensa
lasten sydanviat ovat rakenteellisia vikoja. Sikién sydamen kehittyminen on mo-
nimutkainen tapahtumasarja, jonka hairiintyessa sydamen rakenne voi muodos-
tua virheelliseksi. Syitd poikkeavuuksiin ei aina tunneta. (Wallgren 2006, 67.)

Synnynnéisten sydanvikojen syntyyn voi vaikuttaa esimerkiksi aidin sairastama



infektio raskauden alkuvaiheessa. Aidin runsas paihteidenkayttd voi aiheuttaa
syntyvélle lapselle sydanvian. (lvanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2006, 168.)
Usein vikojen syntyyn vaikuttavat sattuman lisaksi monet eri tekijat. Synnynnai-
nen sydanvika on yhteisnimitys monelle sadalle erilaiselle syddmen ja suurten
verisuonten rakennevialle, eika ole olemassa kahta taysin samanlaista sydanvi-
kaa. (Wallgren 2006, 67.) Lievia vikoja todetaan enemman kuin aiemmin, mutta
vaikeiden vikojen ilmaantuvuus ei ole muuttunut. Leikkaushoito ja katetrointitoi-
menpide ovat tapoja, joilla lasten sydanvikoja korjataan. (Storvik-Sydadnmaa ym.
2012, 5, 236.)

Rakenteelliset sydanviat voivat olla aukkoja eteisten tai kammioiden valilla eli
oikovirtausvikoja, lappavikoja tai monimutkaisia, niin sanottuja sinisia eli sy-
anoottisia sydanvikoja. Kaikkein yleisimpia rakenteellisia sydéanvikoja ovat oiko-
virtausviat ja niiden osuus on yli 40 % kaikista sydanvioista. Esiintyvyydeltaan
yleisimpia sydanvikoja ovat kammiovaliseindaukko (VSD), eteisvaliseindaukko
(ASD), avoin valtimotiehyt (PDA), eteis-kammiovaliseindaukko (AVSD), aortan
koarktaatio (CoA), aortan ja keuhkovaltimon ahtaumat (AS, PS), suurten suon-
ten transpositio (TGA), vajaakehittynyt sydamen vasenpuoli (HLHS) seka Fal-
lot'n tetralogia (TOF). Nama vastaavat noin 90 % todetuista sydanvioista. (Sy-

danlapset ja - aikuiset ry 2014.)

Tavallisin syddmen rakennevika on kammioseptumdefekti eli VSD (ventricular
septal defect). Lasten sydéanvioista 30 % kuuluu tdhan ryhmaan. Sydamen
kammioiden valiseindssa on aukko, josta veri paasee vasemmasta kammiosta
takaisin oikeaan kammioon. Veri sekoittuu sydamessa ja kulkee toistamiseen
keuhkojen kautta. Lisaksi aukko aiheuttaa vasemman eteisen ja molempien
kammioiden laajenemista sekd nostaa keuhkovaltimopainetta. Keuhkovaltimo-
paineen nousu Vvoi aiheuttaa vaurioita keuhkoissa ja sydamessa. Kammiovali-
seindaukon ollessa pieni se voi sulkeutua itsestaan ensimmaisten elinvuosien
aikana. Suuremmat aukot suljetaan leikkauksella ennen lapsen kouluik&&n tu-
loa. (Ivanoff ym. 2006, 169.)

Sydamen eteisten valiseindssa olevaa aukkoa kutsutaan eteisseptumdefektiksi

eli ASD:ksi (atrial septal defect). Tassa rakenneviassa runsashappinen veri vir-
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taa vasemmasta eteisesta takaisin sydamen oikeaan puoliskoon, josta veri tois-
tumiseen kulkeutuu keuhkoihin puhdistumaan. Oikea eteinen ja oikea kammio
seka keuhkovaltimo laajenevat taman seurauksena. Leikki-ikainen lapsi ei juuri
oirehdi ASD:n vuoksi, mutta aikuisilla ilmaantuu tyypillisimmin vasymys- ja hen-
genahdistusoireita. Korjaava leikkaus tehdaan yleisimmin 2 — 4 vuoden iassa,
jotta valtytddn sydamen voiman pettamiseltd vanhemmalla ialla. (lvanoff ym.
2006, 170.)

Eteis-kammiovaliseindaukko eli AVSD (Atrio-Ventricular Septal Defect) on ylei-
nen Downin oireyhtymassa. Vika voi aiheuttaa vuotoa tai keuhkoverenkierron
vastuksen lisdantymista, ja leikkaus tulee suorittaa jo muutaman kuukauden
ikaisena. (Wallgren 2006, 80.)

Sikibkaudella keuhkovaltimon ja aortan yhdistaa verisuoni, joka syntyman jal-
keen sulkeutuu. Erityisesti keskosilla sulkeutuminen ei aina onnistu, ja puhutaan
avoimesta valtimotiehyesta eli PDA:sta (Patent Ductus Arteriosus). Vika saate-
taan todeta sydamen sivuaanesta, jolloin se voidaan korjata sulkemalla. (Jalan-
ko 2014.)

Aortan koarktaatio CoA (Coarctation of the Aorta) on paikallinen ahtauma joka
aiheuttaa kohonnutta verenpainetta, ja voi johtaa sydamen pettamiseen tai ai-
voverenvuotoon. Epdily edellyttad aina tarkempia tutkimuksia ja ahtauman laa-

jentamisen leikkauksella. (Jalanko 2014.)

TGA eli Transposition of Great Arteries tarkoittaa sita, etta aortan ja keuhkoval-
timon l&htokohta ovat vaihtaneet paikkaa. Runsashappinen veri menee va-
semmasta kammiosta takaisin keuhkoihin, ja laskimoveri palaa elimistdéon puh-
distumattomana. Valtasuonten transpositio aiheuttaa sinisyytta ja vaatii valitto-

mi& toimenpiteita. (Wallgren 2006, 81.)

ToF tulee sanoista Tetralogy of Fallot. Fallot'n tetralogiassa veren kulku keuh-
koihin on vaikeutunut. Osa laskimoverestd paasee virtaamaan puhdistamatto-
mana suoraan aorttaan. Tamankin rakennevian yhteydessa puhutaan niin sano-

tusta “sinisten lasten sydanviasta”. Tyypillista Fallot'n tetralogiassa on, etta
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keuhkovaltimon tyvi on ahdas, kammioiden véliseindssa on aukko, aortta lahtee
kammiovéliseindn paaltd, ja molemmat kammiot tyhjenevéat aorttaan sekéa oikea
kammio on tavallista vahvempi ja paksuseindinen. Leikkaushoito toteutetaan
alle vuoden iassa, ja lapsen sinisyys vahenee, kun keuhkoverenkierto lisaantyy.
(lvanoff ym. 2006, 170.)

HLHS eli Hypoplastic Left Heart Syndrome tarkoittaa vasemman kammion va-
jaakehittyneisyytta. Hypoplastinen vasen kammio ei pysty pumppaamaan verta.
Diagnoosi voidaan usein varmistaa jo ennen syntymaa, ja lasta pyritddn autta-

maan tarvittaessa useammalla leikkauksella. (Wallgren 2006, 87.)

Yksikammioisen sydamen rakenne taas poikkeaa normaalista siten, etté toinen
kammio puuttuu kokonaan tai on niin surkastunut ettei se voi osallistua pump-
paustoimintaan. Nykyisin yksikammioinen sydan on leikkausaiheena yleisempi
esimerkiksi lasten ja nuorten sairaalassa HYKS:ssa (Helsingin seudun yliopis-
tollinen keskussairaala) kuin Fallot'n tetralogia (TOF). (Sairanen, Pesonen &
Wallgren 1997.)

Sydamen lappéavioista yleisimmat ovat aorttastenoosi (AS) ja pulmonaaliste-
noosi (PS). AS:ssa eli aorttalapanahtaumassa on epadmuodostunut |appa, jonka
vuoksi lapan avautuminen on hankaloitunut. Lieva ahtauma ei yleensa vaadi
hoitoa. Keuhkovaltimolapéan epamuodostumassa eli PS:ssa on |&pan avautumi-
nen rajoittunut. Vian voi kuulla voimakkaana sivuddnena sydamessa. Lievissa
tapauksissa ei tehda toimenpiteitd, mutta vaikea-asteisissa ahtaumissa suorite-

taan pallolaajennus. (lvanoff ym. 2006, 171.)

Leikkauksella voidaan hoitaa suurin osa sydanvioista. Kun sydanta ei avata,
puhutaan suljetusta sydanleikkauksesta, ja talléin oma sydan lyo koko leikkauk-
sen ajan. Avosydanleikkauksessa sydan pysaytetdan, ja sydan-keuhkokone
hoitaa sydamen ja keuhkojen tehtavat silla valin, kun sydamen rakenteita korja-
taan. (Wallgren 2006, 111.)
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2.3 Lapsuuden aikana puhkeavia sydansairauksia

Osa sydansairauksista voi puhjeta lapsuuden aikana perinnéllisten syiden tai
esimerkiksi jonkin muun sairauden aiheuttamana. Kardiomyopatiat eli sydanli-
hassairaudet ovat lapsilla ja nuorilla harvinaisia sairauksia. Suurin osa sydanli-
hassairauksista on perinndéllisia. Sydanlihassairauksien tunteminen on tarkeaa,
koska niihin liittyy jo lapsuus- ja nuoruusidssa sydanperéisen akkikuoleman ja
sydamen vajaatoiminnan riski. Sydanlihassairaudet aiheuttavat useimmiten
haittaavia oireita, joiden hoito voi olla haastavaa. Geneettisesti esiintyvat sydan-

lihassairaudet koskettavat aina koko perhetta. (Helié & Kuusisto 2013, 209.)

Hypertrofinen eli paksuntava kardiomyopatia on sydanlihassairaus, jonka omi-
naisuuksiin kuuluu sydanlihaksen paksuuntuminen ilman selvaa syyta. Tallai-
nen syy on kohonnut verenpaine tai aorttaldpdn ahtauma. Hypertrofinen kar-
diomyopatia on yleisin perinnéllinen sydansairaus (1/500), ja se kehittyy Kliini-
sesti ilmeiseksi yleensa murrosian kasvupyrdhdyksen aikana, minka vuoksi se

on harvinaisempi lapsilla. (Helié & Kuusisto 2013, 209.)

Dilatoiva eli laajentava kardiomyopatia tarkoittaa fenotyyppid, jolle ovat tyypilli-
sid sydamen vasemman kammion suurentuminen ja heikentynyt supistuvuus,
jotka eivat ole seurausta sepelvaltimotaudista tai poikkeavista kuormitustekijois-
ta, kuten kohonneesta verenpaineesta, lappavioista tai synnynnaisesta syda-
men rakenne poikkeavuudesta. Dilatoivassa kardiomyopatiassa saattaa myo6s
oikea kammio olla laajentunut ja systoliselta toiminnaltaan heikentynyt, mutta se
ei ole diagnoosin kannalta valttaméatonta. Suomessa dilatoivaa kardiomyopatiaa
on arvioitu esiintyvan alle 20-vuotiailla 2,6/100 000 ja se on lapsilla tavallisin
kardiomyopatia. (Jokinen, Kupari, Laine, Nieminen, Pesonen, Sairanen & Wall-
gren 2013, 213.) Muita kardiomyopatioita ovat oikean kammion arytmogeeninen
kardiomyopatia (ARVC), restriktiivinen kardiomyopatia (RCM) ja trabekuloiva eli
nonkompaktaatiokardiomyopatia (LVNC) (Helié & Kuusisto 2013, 213 - 221).

Myokardiitti tarkoittaa sydanlihaksen tulehduksellista tilaa. Useimmiten myokar-
diitti johtuu infektiosta, mutta saattaa olla myds idiopaattinen, toksisen tekijan

aiheuttama, autoimmuunipohjainen tai osa systeemisairautta. Kliinisesti tar-
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keimmat akuutit myokardiittityypit ovat infektioosi myokardiitti ja myoperikardiitti,
jattisolukardiitti ja eosinofiilinen myokardiitti. Sydénlihastulehdus voi olla akuutti
tai kroonistuva, ja se voi koskea sydanlihassoluja, interstitiumia, verisuonia ja
perikardiumia. Myokardiitti aiheuttaa nuorten aikuisten akkikuolemista noin 10
%. (Heli6 & Kuusisto 2013, 222.)

Perikardiitilla tarkoitetaan sydanpussitulehdusta, jossa sydanpussin lehtien si-
sdlle kertyy nestetta ja tulehdussoluja. Tulehdukseen liittyy usein myo6s sydanli-
hastulehdus. Ei-tulehduksellisten syiden lisdksi sydanpussitulehdus voi kehittya
my0Os esimerkiksi sydanleikkauksen jalkeen, jolloin aiheuttajana on bakteeri,
virus tai sieni. Tyypillisia oireita ovat rintakipu, hengastyminen, yska ja kuume,
ja hoitoon kaytetaan tulehduskipulddkkeita. Tarvittaessa Kiireellisena toimenpi-
teena sydanpussista poistetaan nestetta. (Storvik ym. 2012, 244.)

Endokardiitti tarkoittaa mikrobien aiheuttamaa sydamen sisékalvon tulehdusta,
ja se on harvinainen mutta vakava sairaus. Aiheuttajina ovat yleensa suun tai
suoliston alueen bakteerit, ja usein syntyyn tarvitaan bakteremia ja altistava sy-
dansairaus. Korkea kuume ilman muita oireita kuuluu taudinkuvaan, jolloin tulee
tehda veriviljely ja sydamen ultradénitutkimus. Hoitoon kaytetaan pitkékestoista

suonensiséista antibioottihoitoa. (Storvik ym. 2012, 244 - 245.)

Rytmihairiét nuoruusiassa liittyvat yleensa synnynnaisiin sydanvikoihin, johtora-
tapoikkeavuuksiin tai geneettisiin poikkeavuuksiin. Tyypillisimpia rytmihairioita
nuorilla ovat eteis- ja kammiolisalyontisyys, supraventrikulaariset takykardiat,
Wolff-Parkinson-Whiten (WPW) oireyhtyma, synnynnaisiin sydanvikoihin liittyvat
rytmihdairiot, postoperatiiviset arpitakykardiat ja periytyvat ionikanavahairioihin
liittyvat rytmihairiot, kuten pitka QT-oireyhtymda. (Jokinen ym. 2013, 155.) Arpi-
takykardialla tarkoitetaan poikkeavan eteislepatuksen esiintymistd esimerkiksi
eteiseen kohdistuneiden sydanleikkausten jalkeen (Raatikainen & Uusimaa
2006, 42). QT-aika kuvastaa sydamen kammioiden sahkoista palautumista ja
siind ilmenevia hairidita, jotka voivat altistaa vakaville rytmihairidille. Pitka QT-

oireyhtyma voi olla periytyva. (Swan 1998.)
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Lapsuusian kohonnut verenpaine johtaa paate-elinten vaurioihin ja saattaa suu-
rentaa sairastavuutta ja kuolleisuutta sydan- ja verisuonitauteihin. Korkea ve-
renpaine kuormittaa sydanlihasta, valtimoita ja munuaisia. On osoitettu, etta
lapsuusiassa korkeasta verenpaineesta karsiva karsii myos aikuisidlla kohon-
neesta verenpaineesta. Verenpaineen mittauksen tulisi kuulua jokaiseen tilan-
teeseen, jossa lapsen terveydentilaa tarkastellaan. Kohonnut verenpaine var-
mistetaan riittavalla maaralla mittauksia, ja lasten kohdalla on muistettava, etta
sekundaarinen eli muun sairauden aiheuttama verenpaineen kohoaminen on
yleisempdaa. Lapsilla hyvin yleinen syy on esimerkiksi aortan koarktaatio. (Kan-
tola 2013, 228 - 230.)

Tarkastuksen yhteydessa sairaanhoitajan on hyva kiinnittdd huomiota myds
elintapoihin, painoon, veren rasva-arvoihin seka ruokavalioon ja suolan kayt-
t6on. Sairaanhoitajan on tarkedd huomioida lapsuusajan ylipaino, koska sen
tiedetdan lisddvan tyypin 2 diabeteksen, korkean verenpaineen, rasva-
aineenvaihdunnan hairididen seka kaulavaltimon ateroskleroosin riskia. Hoidon
perustana on laakkeetdn hoito elamantapamuutoksilla. Varsinkin pienilla lapsilla
on arvioitava hyddyn ja haitan suhde ladkehoidon aloittamisen osalta. (Kantola
2013, 228 - 232.)

Erityisesti pienilla lapsilla esiintyvan Kawasakin taudin eli verisuonitulehdustau-
din aiheuttaja on tuntematon. Vuosittain Suomessa Kawasakin tautiin sairastuu
noin 30 lasta. Taudinkuvaan kuuluu yli viisi (5) vuorokautta jatkunut korkea
kuume, silman sidekalvojen punoitus, ihottuma ja suurentuneet kaulan imusol-
mukkeet. Lisdksi on suuoireita, kuten kielen, suun limakalvojen ja huulten pu-
noitusta. Sairastuneilla lapsilla todetaan liséksi usein muitakin vaivoja, esimer-
kiksi vatsakipua, ripulia, korvatulehdusta ja sydantulehdusta. Kawasakin tautia
on vaikea todeta sen oireiden vuoksi, jotka muistuttavat monia infektiosairauk-
sia. Laboratoriokokeissa tulehdusarvot ovat suurentuneet, ja tyypillisia I6ydoksia
voivat olla myds maksa-arvojen nousu ja anemia. Vakavimmat [6ydokset Ka-
wasakin taudissa ovat sydamen sepelvaltimosuonten laajentumat, jotka voivat
johtaa tukoksiin sepelvaltimoissa. (Jalanko 2014; Falcini, Capannini & Rigante
2011, 1-4.)
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Varma diagnoosi voidaan tehda, kun potilaalla on ollut yli viisi vuorokautta kes-
tanyt korkea kuume seka nelja seuraavista viidesta I6ydoksista. Léydoksia ovat
molemminpuolinen sidekalvontulehdus, suurentuneet imusolmukkeet, ihottuma,
suun ja kielen punoitus sekd ihomuutokset raajoissa. Lisdksi on huomioitava
diagnoosia tehdessa, etta on poissuljettu muut taudit, jotka voivat aiheuttaa vas-
taavia oireita. Jos varmaa diagnoosia ei voida tehda, tulee ottaa huomioon tau-
din epataydellisen muodon mahdollisuus. Laboratoriokokeilla voidaan tukea
diagnoosin tekemistda. Kawasakin taudissa tyypillisia laboratoriotulosten muu-
toksia ovat laskon koholla oleminen, kohonnut leukosyyttien maara, maksa-
arvojen nousu ja anemia. Lapselta tulisi ottaa elektrokardiagrafia eli EKG ja
tehda sydamen kaikukuvaus. Jos lapsen valtimoista havaitaan poikkeavuuksia,
ovat lisatutkimukset tarpeen. Diagnoosin tekemisen jalkeen aloitetaan valitto-
masti hoito. Hoitona annetaan aspiriinia ja suonensisaisesti annettavaa gam-
maglobuliinia suurina annoksina. (Falcini ym. 2011, 3 - 4; Elomaa, Niemela &
Peltonen 2014, 1251 - 1253.)

Epaily mahdollisesta lapsen sairastumisesta Kawasakin tautiin on syy toimittaa
lapsi valittdmasti sairaalahoitoon. Sairaalassa pystytddn seuraamaan vointia ja
mahdollisia sydénoireita. Suurin osa sairastuneista lapsista paranee hoidon
avulla. Joskus potilaalle voi kehittyd hoidosta huolimatta sydankomplikaatioita.
Paras keino sydankomplikaatioiden ehkaisemiseksi olisi Kawasakin taudin var-
hainen diagnoosi ja valitttmasti aloitettu hoito seka jalkiseuranta. (Falcini ym.
2011, 6; Elomaa ym. 2014, 1252.)

3 Perhehoitotyd

3.1 Perhe

Ihmiset maarittelevat perheensa hyvin eri tavoin. Ydinperheesta puhutaan, kun
jasenet ovat toisiinsa sidoksissa biologisin perustein. Talloin perheeseen méaari-
telladn kuuluvan isan, aidin seka lapset. Juridisin perustein perheen muodostaa

aviolitossa elava pari. Emotionaalisin perustein maariteltyna perheen rakenne



16

muodostuu seka sisaisista suhteista, ettd suhteista perheen ulkopuolelle. Puo-
lisoiden valinen parisuhde on esimerkki perheen sisdisista suhteista, kun taas
esimerkiksi tyossa tai harrastuksissa solmitut suhteet ovat esimerkkeja perheen
ulkopuolisista suhteista. Perheen hoitamisessa tarkeinta on kuitenkin huomioida
se, ettd asianomaiset madrittavat aina itse perheeseensé kuuluvat jasenet. (As-
tedt-Kurki ym. 2006, 11 - 13.)

Tilastokeskuksen mukaan perheen muodostavat yhdesséa asuvat avio- tai avolii-
tossa olevat tai parisuhteensa rekisterdineet henkilot ja heidan lapsensa, jompi-
kumpi vanhemmista lapsineen seka avio- ja avopuolisot seka parisuhteensa
rekisterdineet henkilot, joilla ei ole lapsia. Lapsiperheita ovat perheet, joissa

asuu kotona vahintaan yksi alle 18-vuotias lapsi. (Tilastokeskus 2014.)

Nykyisin perheelle ei kuitenkaan ole yksiselitteistd maaritelmaa. Uusperheiden
ja avioerojen myota perheen maaritelmat ovat muuttuneet, ja liséksi aikuisten ja
lapsien maaritelméa perheesté voi erota paljonkin toisistaan. Perheen maaritel-

mat ovat myds hyvin erilaisia eri kulttuureissa. (Lindholm 2004, 17.)

3.2 Perheen terveys

Terveys on moniulotteinen kokonaisuus, ja sitéa voidaan maaritella monella ta-
valla. Yksilon terveyskokemus muodostuu paivittaisistd kokemuksista ja arvois-
ta. Perheen terveys voi ilmeta esimerkiksi luottamuksena ja avoimena ilmapiiri-
na perheenjasenten vélilla, yhdessa kasvamisena ja kykyné ratkaista ongelmia.
Perheen toimivuudella on merkitys yksittdisen perheenjidsenen kokemukseen
voinnistaan, ja yhden perheenjasenen vointi vaikuttaa aina koko perheeseen.
(Astedt-Kurki ym. 2006, 15 - 16.)

Terveyteen liittyy tyytyvaisyyttd, energisyytta ja kokemus selviytymisesta. Ela-
mantilanteisiin voi liittyd myo6s tyytymattomyytta, epaonnistumista ja voimatto-
muutta. Terveys tarkoittaa myds sitd, ettd kykenee kestdmaan erilaisia vastoin-
kaymisia ja ongelmia. Yhden perheenjasenen sairastuminen vaikuttaa koko
perheen elamaan. Muutokset edellyttdvat sopeutumista ja saattavat koetella

perheen jaksamista. (Astedt-Kurki ym. 2006, 21.) Sydanvian toteaminen tapah-
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tuu usein yllattaen, ja kriisin voimakkuus riippuukin perheen aikaisemmista ko-

kemuksista, elamantilanteesta ja perhesuhteista (Wallgren 2006, 50).

Lasten ja nuorten hoitotytssa koko perheen kohtaaminen seka perheen terveyt-
ta tukevien voimavarojen tunnistaminen on tarkeaa. Hoitotydn tavoitteena on
lapsen ja perheen hyva vointi. Hyvassa hoitamisessa potilaan tai asiakkaan la-
heiset huomioidaan osana hoitamista. Perhehoitoty0d tarkoittaa koko perheen
hoitamista seka laheisten mukanaoloa ja huomioonottamista. On myos tarkeaa
ettd potilas ja laheiset selviytyvat ja voivat hyvin hoitojakson jalkeen kotona.
Perhehoitotydssa yksilén ja perheen terveyden ja sairauden valiset yhteydet
huomioidaan hoitosuunnitelmaa tehdessa seka hoitoa arvioitaessa. Hoitotyon-
tekijan tulee tunnistaa perheen terveytta tukevat ja heikentavat tekijat. (lvanoff
ym. 2006, 10 - 13; Astedt-Kurki ym. 2006, 5 - 8.)

Kun perheeseen syntyy sydanvikainen lapsi, han voi joutua heti leikkaukseen.
Vanhemmat saattavat kokea epavarmuutta omasta vanhemmuudestaan, ja
keskinainen suhde saattaa karsia. Lapsen menettamisen pelko herattdd mo-
nenlaisia tunteita myods hoitohenkilokuntaa kohtaan. Sydansairaiden lasten pa-
rissa tyoskentelevien tulee ymmartaa vanhempien reaktioita ja pyrkia autta-
maan seka tukemaan koko perhettd. Sydansairaan lapsen hoito vaatii yhteisty6-
ta hoitohenkilokunnan ja vanhempien valilla. (Wallgren 2006, 33 - 39.)

3.3 Perheen osallistuminen hoitoon

Vanhempien tukeminen ja hoitoon osallistuminen on koko perheeseen kohdis-
tuvaa hoitoty6ta, ja sairaanhoitajan tehtdva on tukea vanhempia hoitamaan las-
taan sairaalassa. Vanhempien osallistumisesta hoitoon hyétyvatkin seka lapsi
ettd vanhemmat. Perheen lasnédolo sairaalassa tukee sydansairaan lapsen so-
peutumista sairaalassaoloon seké edistdd toipumista. (Lehto 2004, 27 - 29.)
Sydansairaan lapsen vanhemmat osallistuvat sairaalahoitoon vanhempina viih-
dyttamalla ja lohduttamalla lasta. Vanhemmat voivat my6s yhteistydssa sai-
raanhoitajan kanssa osallistua esimerkiksi lapsen syottamiseen seka pesemi-
seen. Sairaanhoitaja vastaa vanhempien ohjauksesta sydansairaan lapsen hoi-

toon osallistumisessa. Hoitosuhteen luottamuksellisuus auttaa vanhempia jak-
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samaan. (Suhonen & Yrjonen 2004, 268.) Pitkaaikaisesti sairaiden lasten van-
hemmat odottavat sairaanhoitajilta tietoa sairaudesta, luottamuksellista hoi-
tosuhdetta, tukea vanhemmuuteen ja arjessa selviytymiseen sekd sairauden
aiheuttamien tunteiden jakamiseen. Vanhemmat tarvitsevat emotionaalisen tu-
en lisaksi sairaanhoitajalta tukea ja ohjausta siihen, mita heiltd odotetaan ja mi-
ta he voivat tehda lapsen hyvaksi sairaalahoidon aikana. (Tuomi 2008, 24; Ho-
pia 2006, 21 - 22.)

Lapsen sairastuminen, sairaus ja sairaalassaolo aiheuttavat vanhemmille huolta
ja ahdistusta. Huoli heijastuu ja vaikuttaa myds koko perheeseen, ja lapsen sai-
rastumisen tuomat muutokset aiheuttavat vanhemmissa pelkoa koko perheen
tulevaisuudesta. Lapsen sydansairauden toteaminen tulee jarkytyksena koko
perheelle. Erityisesti aidit kokevat myds huolta siita, ettei heilla ole voimia huo-
lehtia perheen muista lapsista, ja se saattaa aiheuttaa syyllisyytta ja vasymysta.
(Bruce, Lilja & Sundin 2013, 54 - 55.)

Sairaan lapsen sisarusten tunnereaktiot voivat vaihdella huolesta ja syyllisyy-
desta mustasukkaisuuteen ja jopa vihaan. He voivat my6s joutua ottamaan vas-
tuuta perheen asioiden hoitamisesta. Vanhemmat kokevat ahdistusta lapsen
sairaalassaolosta, ja tdhdn sopeutumista voidaan edistaa mahdollistamalla ak-
tiivinen rooli lapsen hoitamisessa, asioiden jarjestamisessa sek& huomioimalla
perheenjasenten mukanaolo sairaalassa. Sairaanhoitajan tehtdva on tukea ja
ohjata perhetta hoitamaan lasta sairaalahoidon aikana seka huomioida perheen
muut sisarukset antamalla mahdollisuus tunteiden nayttdmiseen ja mielta pai-
navien asioiden purkamiseen. (Lehto 2004, 23 - 25; Storvik-Sydanmaa ym.
2012, 102 - 103.) Uuden, kasittamattoman tilanteen edesséd vanhemmat saatta-
vat miettia, miksi juuri heidan lapsensa sairastui. Lapsessa itsessaan sairastu-
minen voi synnyttaa pelon ja syyllisyyden tunteita. Toiset voivat kokea sairas-
tumisensa rangaistuksena. Sairaalaan joutuneen lapsen normaaliksi kokema
arkielama ja sen rytmi katkeaa seka koko perhe voi ajautua kriisiin. (Ivanoff ym.
2006, 90.)

Terveydenhuollon toimintaympéristd ja toiminta voivat olla perheelle outoja ja

tuntemattomia uuden tilanteen myota. Tuen, ohjauksen ja tiedon tarve on jokai-
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sen perheen kohdalla yksil6llistéd. Perheen tukemisen ja hoitamisen lahtokohta-
na on hyvin toimiva yhteisty® perheen ja hoitohenkilokunnan valilla. Vanhem-
muuden tukeminen on perheen selviytymisen kannalta tarke&a, ja tukemisen
lahtokohtana on perheen oman asiantuntemuksen arvostaminen. Perheen sel-
viytymista ja terveytta edistda perheen tuki omien voimavarojen loytamisessa ja
niiden vahvistamisessa. Hoitamisen menetelmat riippuvat aina perheen tilan-
teesta, ja ne sisaltavat myos tiedon antamista, opastusta ja neuvoja. (Astedt-
Kurki ym. 2006, 58 - 73.)

Voimavarojen vahvistaminen edellyttdd avointa vuorovaikutusta ja luottamusta,
jotta perheenjasenet kokevat tulleensa kuulluksi ja sitoutuvat tavoitteisiin. Voi-
dakseen vahvistaa asiakkaan voimavaroja tulee hoitohenkilokunnalla olla my6s
riittdvasti tietoa ja taitoa. Voimavaroja vahvistetaan tarjoamalla riittavasti tukea
ja tietoa sydansairaudesta seka hyoddyntamalla esimerkiksi vertaistukea.
(lvanoff ym. 2006, 14.)

3.4 Sydansairaan lapsen ja perheen ohjaaminen

Potilasohjaus on hoitotydn osa-alueena keskeista. Hoitoajat terveydenhuollossa
ovat nykyaan lyhyita, ja potilasohjauksen merkitys korostuu. Avohoidon lisaan-
tyminen edellyttdd, etta potilaiden tarpeet huomioidaan ja ohjaus toteutetaan
niin etta potilas ymmartaa itsehoito-ohjeet. Ohjauksen tarkoituksena on potilaan
omien voimavarojen tukeminen. Talla tavoitellaan potilaan aktiivisuuden lisaa-
mistd, vastuun ottamista omasta hoidostaan seka toipumisestaan. Potilasohja-
uksen tavoitteena on myds auttaa potilasta saavuttamaan mahdollisimman hy-
vin ne tavoitteet, joiden vuoksi hoitoa annetaan. Ohjauksella on todettu olevan
hyvia vaikutuksia potilaiden hoitoon ja sairauksiin liittyvaan tiedon ymmartami-
sessd. Kivun hallintaan, itsehoitoon, arkipéaivasta selviytymiseen ja hoitoon si-
toutumiseen on ollut positiivisia vaikutuksia laadukkaalla ja hyvalla potilasohja-

uksella. (Lipponen, Kyngas & Kaariainen 2006, 1.)

Ohjaukseen vaikuttavia taustatekijoita ovat fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset seka
ymparistotekijat. Fyysisilla taustatekijoilla tarkoitetaan ikaa, sukupuolta tai sai-

rauden tyyppia. Psyykkisiin tekijoihin kuuluvat omat terveysuskomukset, koke-
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mukset seka odotukset, kun taas sosiaalisiin taustatekijoihin vaikuttavat esimer-
kiksi kulttuuritausta, sosiaalisuus ja uskonnollisuus. Ymparistoon liittyvilla teki-
joilla on merkittdva vaikutus ohjaustilanteeseen, ja ohjauksen tulisi tapahtua
ymparistdssa, jossa ei ole hairidtekijoita. Psyykkinen ilmapiiri ja kiire ohjaustilan-
teessa vahentavat potilaan ja hoitajan valista vuorovaikutusta ja vaikuttavat oh-
jaustilanteen onnistumiseen. (Kyngas, Kaariainen, Poskiparta, Johansson, Hir-
vonen & Renfors 2007, 29 - 37.)

Sairastuminen aiheuttaa aina ahdistusta ja pelkoa, ja tata voidaan lievittdd an-
tamalla tietoa sairaudesta ja siihen liittyvista tutkimuksista seké toimenpiteista.
Sairaanhoitajan tulisi aloittaa ohjaus heti potilaan tullessa hoitoon. Ohjauspro-
sessi etenee ohjauksen tarpeen maarittelysta, jonka jalkeen suunnitellaan ohja-
uksen kulku. Ohjauksen toteuttamisen jalkeen arvioidaan ohjauksen onnistumi-
nen ja vaikuttavuus. Yksilon ja yhteisén voimavarat vaikuttavat ohjauksen tar-
peen maarittelyyn ja toteutukseen. Prosessimallia voidaan hyddyntaa potilaan
kaikissa hoidon vaiheissa, tulo-, osasto- ja kotiutumisvaiheessa. (Lipponen ym.
2006, 10 - 16.)

Osastohoidon péaattyessa lapselle ja perheelle annetaan tarvittavat ohjeet koti-
hoitoa varten. Ohjeet antaa omalta osaltaan ladkari ja lasta hoitava sairaanhoi-
taja. Ohjauksessa selvitetaan lapsen laékitys ja sen toteuttamiseen liittyvia
huomioitavia asioita. Perhe ohjataan seurantakdynneille ja kaydaan lapi mah-
dolliset tutkimukset tai toimenpiteet jatkossa ja kerrotaan, kuinka niihin tulee
valmistautua. Perheelle annetaan kaikki tarvittavat yhteystiedot ja tarvittaessa
D-todistus. Erityishoitorahaa mydnnetaan vanhemmalle, jos lapsen sairaanhoito
tai kuntoutus estaa tyonteon. Todistuksen laatii ja allekirjoittaa l&aakéari, ja sairaa-
lajaksoihin seka hoitoihin liittyvat merkinnat voi tehda myds sairaanhoitaja.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 252; Kela 2014.)

Kotiutumisvaiheessa potilaan ohjauksessa voidaan hyddyntaa kirjallisia ohjeita,
verkostoitumista seka esimerkiksi potilasjarjestdja. Sairaanhoitaja tarkentaa ja
tasmentaa seka kotihoidon etta jatkohoidon tarpeet ja tavoitteet, ja suunnittelee
ohjauksen sen mukaan yhdesséa potilaan ja omaisten kanssa. Ohjauksen onnis-

tuminen vaatii sairaanhoitajalta valmiuksia tarvittavan tiedon ja ohjauksen an-
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tamiseen sekd omien tietojen jatkuvaa paivittamista potilasohjauksen laadun
kehittamiseksi. Osastoilla tulisi olla selvat ohjeet siita, millaista ohjausta kullekin

potilasryhmaélle annetaan. (Lipponen ym. 2006, 15 - 16.)

Sairaanhoitajan tulee kertoa kolmannen sektorin, Sydanliiton ja paikallisten sy-
danyhdistysten toiminnasta ja niiden tarjpamasta vertaistuesta. Sydanlapset ja -
aikuiset ry on vuonna 1975 perustettu valtakunnallinen synnynnéisesti sydanvi-
kaisten lasten, nuorten ja aikuisten seka heidan laheistensa asioista huolehtiva
jarjestd. Sydanlapset ja -aikuiset ry:n tavoitteena on toimia synnynnaisesti sy-
danvikaisten ja heidan laheistensa edunvalvojana seké& yhdyssiteena tadman
potilasryhman ja terveydenhuollon henkilokunnan valilla. Tarkeind toimintamuo-
toina ovat sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit, leirit, tapaamiset, luennot
seka muut tapahtumat, joissa on mahdollisuus saada tietoa ja tavata vertaisi-
aan. Lisaksi jarjesto tiedottaa sydéanvikaisten asioista julkaisemalla jasenlehtea
sekéa tuottamalla monipuolista esite- ja opasmateriaalia. Sydanlapset ja -aikuiset
ry:lla on koko maan kattava alueosastoverkosta, jotka kaikki toimivat samoilla
periaatteilla alueensa jasenperheiden hyvaksi seka jarjestavat alueellaan moni-
puolisesti tapahtumia ja tapaamisia. (Sydanlapset ja -aikuiset ry 2015; Storvik-
Sydanmaa ym. 2012, 252.)

4 Hoitoty6 lasten sydansairauksissa

4.1 Lasten hoitotydn erityispiirteita

Lasten ja nuorten hoitotydn tutkimukset hoitotieteen alueella ovat kehittaneet ja
parantaneet hoidon tasoa. Toisaalta myds hoitotydon haasteet ovat monimut-
kaistuneet. Terveyteen, taloudellisiin ja sosiaalisiin vaikeuksiin liittyvat ongelmat
ovat haasteita jotka koskettavat lapsiperheitd. Jokaisella lapsella on oikeus hy-
vaan elaméan, ja lasten seka perheiden hyvinvoinnin takaaminen on téarkea ta-
voite hoitotydssa. Perheiden tukemiseen tarvitaan moniammatillista yhteistyota,
ja nayttoon perustuvan tiedon lisddntyminen parantaa hoitotyon laatua. Sai-

raanhoitajan osaamisessa vaaditaan tiimityoskentelyd, jossa perhe ottaa hoito-
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tyontekijan mukaan lapsen hoitoon. Sairaanhoitajan tulee pyrkia toteuttamaan
hoito niin, ettei se hdairitse lapsen ja perheen normaalia arkea. Lapsen ja per-
heen ohjaus nousee tarkeaksi sairaanhoitajan osaamisalueeksi. Sairaanhoita-
jan tyon lahtékohtana on aito kiinnostus ja motivaatio lasten ja perheiden paris-
sa tyoskentelyyn. Kliinisestd osaamisesta nousevat esiin erityisesti ladke- ja
nestehoidon osaaminen, lastenhoitotydn menetelmat seka hoitotyon eettinen
osaaminen. Yhteisty0 sydansairaan lapsen ja perheen kanssa vaatii osaamista
sekd hyvia vuorovaikutus-, ohjaus ja opetustaitoja. (Storvik-Syddanmaa ym.
2012, 5, 98.)

Lasten ja nuorten erikoissairaanhoito on keskitetty keskussairaaloihin seka yli-
opistosairaaloihin. Ensimmainen kaynti on usein lastenpoliklinikalla jossa perhe
tapaa lastentautien ladkarin seka sairaanhoitajan, ja ensimmaisené selvitetaan

lapsen tarvitsema sairaanhoito ja muun tuen tarve. (Storvik ym. 2012, 96.)

Lastenosastoilla hoidetaan paasaantdisesti alle 16-vuotiaita lapsia. Synnynnais-
ta sydanvikaa sairastava lapsi siirretdan kuitenkin yleensa aikuispotilaiden puo-
lelle vasta 18-vuotta taytettyddn. Eri-ikaisten lasten hoitaminen edellyttaa sai-
raanhoitajalta tietoa lapsen kasvusta ja kehityksesta seka niiden vaikutuksesta
toteutettavaan hoitotydhon, mutta myods sairauden vaikutuksesta lapsen kas-
vuun ja kehitykseen. Sairaanhoitaja kohtaa tydossaan lapsia vauvaikaisesta mur-
rosikéiseen ja huomio hoitotyossa eri-ikaisten lasten erityistarpeet. Sairaanhoi-
tajan tulee tukea sairaan lapsen normaalia kasvua ja kehitysta leikein ja virik-
kein, ja mahdollistaa sairaalahoidon ajaksi turvallisen tuntuinen ymparisto. Lei-
kin avulla lapset voivat tyostaa pelkoja ja kokemuksia sairaalahoidosta, ja sen
avulla hoitaja voi myos selittaa lapselle sairaalaymparistdéssa toteutettavaa hoi-
toa. Lasten hoitotydssa on myds huomioitava, etté lapsen liséksi asiakkaana on
my0s sairaalassa olevan lapsen perhe. Lapselle voi olla traumaattista olla eros-
sa vanhemmista vieraassa sairaalaymparisttssa, ja turvallisuuden tunteen ylla-
pitamiseksi vanhempien on hyva olla sairaalassa lapsen vierella. Synnynnaista
sydanvikaa sairastavan lapsen hoitotydssa korostuu sairaanhoitajan kokemus-
tieto seka erityisosaaminen lastenhoitotyéssa. (Tuomi 2008, 19 - 21; Ahonen
ym. 2012, 313.)
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4.2 Sydanvian oireista ja tutkimuksista

Lapsen sydanvika voi johtaa erilaisiin oireisiin, jolloin sydénvikaa voidaan epail-
|&. Oireet voivat olla lievia tai vaikeita, ja ne voivat alkaa heti syntyman jalkeen
tai myéhemmin. Vaikeissa sydanvioissa oireet ilmenevat yleensa pian syntyman
jalkeen, ja lapsi ohjataan tarkempaan arvioon. Oireet voivat olla aluksi my6s
epamaaraisid. Sydanviasta riippuen oireita voivat olla esimerkiksi sydamen va-
jaatoiminta ja sinisyys. Vajaatoiminnassa sydan ei pysty jostain syystd pump-
paamaan elimistdn tarpeita vastaavaa maaraa verta. Oireina voi olla esimerkiksi
epanormaalin tihed hengitys, liiallinen painonnousu seka raajojen viileys ja tur-
votukset. Lapsi voi olla kylméan hikinen, eika jaksa sybtda. Yleisin sinisyytta ai-
heuttava sydanvika taas on Fallot'n tetralogia. Huulten sinertdminen voi olla
normaalia terveellakin, mutta sydanvikaisella lapsella myos kielen pinta voi olla
sinertava. Isommilla lapsilla oireita voivat olla esimerkiksi hengenahdistus, jat-
kuva yska, vatsakivut ja ruokahaluttomuus. (Suhonen ym. 2004, 263; Jalanko
2014.)

Sydanvikaa epadiltdessa tehdaan paljon erilaisia tutkimuksia. Paino ja pituus
mitataan ja merkitadn kasvukayralle. Paino kertoo paljon sydansairaan lapsen
voinnista, ja esimerkiksi akillinen painonnousu voi olla merkki nesteen kertymi-
sesta elimistdoon. Verenpaine mitataan kaikista raajoista, ja happisaturaatiomit-
taukset tehddan oikeasta kadesta. My6s verinaytteita joudutaan ottamaan
usein, ja lapsen kivun ja pelon vahentamiseksi puudutusvoiteen kaytté on tar-
kedd. Keuhkojen réntgenkuvasta ndhdaan sydamen koko, muoto sekd mahdol-
liset infektiot ja neste keuhkokudoksen alueella. Sydanfilmi kertoo sydamen
rytmistd ja se tehddan vyleensa pitkdaikaisrekisterdinnilla eli Holter-
tutkimuksella. Sydamen ultradanitutkimuksen merkitys on kasvanut, ja se kor-
vaa sydanvian diagnosoinnissa nykyaan lahes aina sydamen katetrointitutki-
muksen. (Suhonen ym. 2004, 263 - 267.)

Laakarintutkimukseen kuuluu yleensa sydamen kuunteleminen, verenpaineen
mittaus ja yleensa myds sydamen ultradanitutkimus seka sydanfilmin eli EKG:n
ottaminen. EKG nayttda lapsen sydamen rytmin ja siitd voidaan tutkia missa

sahkoisen impulssin syntymistd, kuinka impulssi johtuu eteisesta kammioihin ja
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kuinka se levidd kammioiden seinamiin. Sahkoéisen impulssi kulku sydamessa
kertoo siita onko jompikumpi kammio mahdollisesti ylikuormittunut. Tutkimus on

lapselle taysin kivuton. (Sydénlapset ja -aikuiset ry 2008, 7 - 8.)

Sydamen katetrointi on tutkimus, jossa ohut katetri viedaan verisuoniteitse tut-
kittaviin sydamen lokeroihin. Katetrilla voidaan ottaa tarvittaessa verinayte, mi-
tata lokeron verenpainetta ja tehda varjoainekuvaus. Sydankatetroinnilla tutki-
taan usein synnynnéisten sydanvikojen vaikeusastetta. Sydamen katetroinnin
yhteydesséa tehdaan nykydan monenlaisia toimenpiteitd. Toimenpidetta edelta-
vana paivana tehdaan paljon ennalta sovittuja tutkimuksia, ja sairaanhoitajan
tehtava on sovittaa ne mahdollisimman hyvin lapsen paivarytmiin. Hoitaja myos
huomioi perheen hyvinvoinnin ja pitaa huolen siita, etta he tietavat mita milloin-
kin tapahtuu. Vuodelepo toimenpiteen jalkeen on erittdin tarkeada, jotta punk-
tiokohdat eivat vuoda. Lapsen jalkojen verenkiertoa tulee tarkkailla kokeilemalla
pulssia nilkoista tai polvitaipeista, ja huolehtia jalkojen lammosta. Joskus veren-
kierron parantamiseksi on tarpeen aloittaa Heparin-infuusio. Hoidon jatkuvuu-
den takaamiseksi sairaanhoitaja antaa perheelle tarkat kotihoito- ja seurantaoh-
jeet. Sairaanhoitajan taytyy ohjeistaa perhe seuraavista laakarikaynneista seka
kertoa mihin he voivat ottaa tarvittaessa yhteytta jos tulee kysyttavaa. (Suhonen
ym. 2004, 266; Yli-Mayry 2014 )

Sydamen ultradanitutkimuksessa sydamen rakenne voidaan selvittaa rintake-
han paaltd. Tutkimus kertoo sydamen lokeroiden koosta ja lappien seka seina-
mien likkkeistd. Ultradanitutkimuksessa lapselle voidaan antaa rauhoittavaa laa-
ketta, jotta lapsi pysyisi rauhallisena. Tama takaa tutkimuksen onnistumisen.
Myos vanhempien lasnéolo on tarkeda lapsen rauhallisuuden kannalta. Tutki-
mus on taysin kivuton. Lisdksi sydanlapselle voidaan tehda rintakehan rontgen-
tutkimus. Tutkimuksessa saadaan tietoa sydamen koosta, muodosta ja sijain-
nista. Silla voidaan tutkia myo6s verivirtauksen maaraa keuhkoissa. (Sydanlap-
set ja -aikuiset ry 2008, 7 - 8.)

Ultradanitutkimuksen aikana lapselle annetaan nukuttavaa laékettd, useimmiten
midazolaamia. Midazolaami annostellaan sieraimen kautta, jotta vaikutus alkaisi
mahdollisimman pian. Diureetteja eli virtsaneritysta lisdavia laakkeita tarvitaan

erityisesti sydanleikkauksen jalkeen ja sydamen vajaatoiminnan yhteydessa.
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Sydamen vajaatoiminnassa ja sydanleikkauksen jalkeen kertyy nestettda kudok-
siin ja diureetit auttavat vahentdmaan turvotusta. Virtsan eritysta lisdavien laak-
keiden pitkaaikaisessa kaytdéssa on huomioitava, etté elimiston kaliumin ja nat-
riumin tasapaino sailyvat. Naita tulisi seurata maaraajoin verikokein otettavista
naytteista. (Wallgren 2006, 128.)

Sydénvikaa sairastavalle lapselle voidaan tehda myos rintakehan réntgentutki-
mus. Rintakeh&n rontgentutkimuksella saadaan tietoa sydamen koosta, muo-
dosta ja sijainnista. Silla voidaan tutkia my6s verivirtauksen maaraéa keuhkoissa.

(Sydanlapset ja -aikuiset ry 2008, 7 - 8.)

Sydanleikkauksella tai katetroinnin yhteydessa korjataan 2/3 sydanvioista. Suu-
rin osa vioista korjataan imevaisidssa tai varhaislapsuudessa, mutta lapselle
saatetaan tehda keuhkojen verenkierron ja hapetuksen parantamiseksi apuleik-
kauksia jo vastasyntyneend, jolloin varsinainen korjausleikkaus suoritetaan
my6hemmin. Vaikeita rakennevikoja korjataan edelleen avosydéanleikkauksella,
mutta osa vioista voidaan korjata verenkiertoon ohjatun katetrin avulla. Lapselle
tulee kertoa toimenpiteesta ja tutkimuksista kehitystason mukaan, ja koko per-
heen valmistaminen leikkaukseen aloitetaan heti. Leikkauksen jalkeen lasta
hoidetaan teho-osastolla kunnes vointi vakaantuu, jolloin tarkka seuranta jatkuu
vuodeosastolla. Perheen hyvinvoinnin kannalta sairaanhoitajan on tarkeda huo-
lehtia vanhempien tauoista ja jaksamisesta. Vanhempien tulee luottaa siihen,
ettd lasta hoidetaan hyvin myds heidéan poissa ollessaan. (Suhonen ym. 2004,
266; Jalanko 2014.)

Kenenkd&n ei tarvitse karsia kovia kipuja ja esimerkiksi leikkauksen jalkeen
kaytetaan tehokkaita kipulaakkeitd. Voimakkaat kipulaékkeet eivat ole vaaralli-
sia niiden tilapaisen kayton vuoksi. (Wallgren 2006, 128.) Lapsen toipumisen
kannalta kivunhoito on erittéain tarkead, ja kipulaaketta tuleekin antaa saannolli-
sesti ja riittavasti seka tarpeeksi aikaisin. Hoitajan tulee huomioida, etté itku ei
ole aina merkki kivusta vaan esimerkiksi ikavasta. Yhteistyd perheen kanssa on

tarkeaa itkun syyn selvittdmiseksi. (Suhonen ym. 2004, 267.)
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4.3 Lapsen ja perheen valmistaminen tutkimuksiin

Lasten ja nuorten tutkimuksiin ja toimenpiteisiin valmistaminen ja sen merkitys
on huomioitu lainsdadanndssa (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista). Lain
mukaan potilaalle on annettava selvitys terveydentilasta ja kaikki muu tieto joka
liittyy h&nen hoitoonsa, seka huolehdittava siité etta potilas ymmartaa sen sisal-
|6n. Suomen NOBAB ry kuuluu pohjoismaiden kanssa Nordisk férening for sju-
ka barns behov-yhdistykseen, jonka tehtdvand on vaikuttaa sairaiden lasten ja
nuorten hoitoon ja hyvinvointiin sairaalahoidon aikana. Yhdistys on laatinut kri-
teerit lasten ja nuorten oikeuksista sairaalassa. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012,
304.)

Sairaanhoitajan tehtava on valmistaa lapsi ja vanhemmat tutkimuksiin ja erilai-
siin hoitotoimenpiteisiin antamalla tietoa tulevista tapahtumista. On myds tarke-
aa tunnistaa ja tukea lapsen selviytymiskeinoja. Vanhemmat osaavat kertoa
aikaisemmista reaktioista eri hoitotilanteissa. Lapsen ja perheen turvallisuuden
tunteen takaaminen on aina lahtokohtana. Sairaanhoitajan on kaytettava riitta-
vasti aikaa valmistamiseen, ja annettava lapselle ja vanhemmille aikaa myds
kysymysten esittamiseen. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 304 - 307; Wallgren
2006, 118.)

Leikkaukseen liittyvistd asioista kerrotaan lapsen ehdoilla, ikd ja kehitystaso
huomioon ottaen. Apuna voi kayttdd esimerkiksi kirjoja ja leluja. Voi olla my6s
hyva valttda sanaa "leikkaus” ja puhua mieluummin "korjaamisesta.” Valmista-
essa tutkimukseen tai hoitotoimenpiteeseen on hyva kertoa sen valttaméatto-
myydesta ja tarpeellisuudesta. Sairaanhoitaja selittdd, mika toimenpide tehdaan
ja mitd varten se tehdaan, ja kuvaillessa apuna voidaan kayttaa oikeita hoito- ja
tutkimusvalineitéa. Toimenpiteen kuluessa sairaanhoitajan tulee kertoa toimenpi-
teen kulusta ja ohjata lasta jotta tutkimus sujuu mahdollisimman hyvin. Jalkik&-
teen tutkimuksesta tai hoitotoimenpiteesta seka sen kokemisesta olisi hyva
keskustella lapsen ja vanhempien kanssa. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 304 -
307; Wallgren 2006, 118.)
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4.4 Sydansairaan lapsen perushoito

Synnynnéisen sydanvian toteaminen lapsella aiheuttaa vanhemmille paljon
huolta, ja tukea tarvitaan sitd enemman, mitd vaikeammasta viasta on kyse.
Potilaalla ja vanhemmilla tulee olla tukena ammattitaitoinen hoitotiimi, johon voi
luottavaisesti ottaa aina yhteytta. Usein potilaan liséksi hoitotyon kohteena on-
kin koko perhe, ja potilas siirretddn yleensa aikuispotilaiden puolelle vasta taysi-
ikaisena. Hoidossa korostetaan ladkityksen saanndllisyytta ja ladkehoidossa
huomioitavia asioita, seka infektioiden hoito-ohjeita. Hoitajan tulee myos osata
antaa ohjausta fyysisen rasituksen maaraan ja liikuntaan liittyen, avuksi ohjauk-
seen on olemassa Suomen Sydanliiton julkaisemia oppaita. (Ahonen ym. 2012,
313)

Hoitomahdollisuuksien kehityksen ansiosta yha suurempaa osaa vaikeistakin
sydanvioista pystytdan hoitamaan siten, ettd ennuste on hyva. (Ahonen ym.
2012, 311.) Suomessa lasten vaikeimpien sydanvikojen tutkiminen ja niiden
hoito on keskitetty Hyksin Lastenklinikalle (Ojala, Ritvanen & Pitkédnen, 2013).
Vastuuhoitaja huolehtii siita, ettd perhe saa riittdvasti tietoa tilanteesta, ja jarjes-
taa tarvittaessa tapaamisia esimerkiksi sosiaalihoitajan kanssa. Keskustelemi-
nen ja kuuntelu ovat tarkeitd auttamiskeinoja, ja usein jo pelkka lasnédolo auttaa.
Sydanlapset ry. tarjoaa vertaistukea seka jarjestdd sopeutumisvalmennuskurs-
seja ja erilaisia virkistaytymistapahtumia perheille. (Suhonen ym. 2004, 268.)
Sairaanhoitajan tehtaviin kuuluu my6s perheen ohjaaminen vertaistuen pariin,
seka saamaan ajankohtaista tietoa esimerkiksi sosiaalietuuksista. (Ahonen ym.
2012, 313.)

Yksilovastuisella hoitoty6lla tarkoitetaan sita, ettd nimetty sairaanhoitaja on vas-
tuussa lapsen hoidon suunnittelusta seka toteutuksesta. Nain pyritdan lisda-
maan lapsen ja vanhempien turvallisuuden tunnetta luomalla kiintea hoitosuh-
de. Kun sairaanhoitaja oppii tuntemaan perheen, hahmottuu my6s hoidon ko-
konaistilanne. Hoitaja tietdd mitka asiat huolestuttavat tai ovat ongelmakohtia

hoidossa, ja millaista ohjausta ja tukea perhe tarvitsee. Vanhemmat tuntevat
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olonsa luottavaisemmiksi voidessaan keskustella omahoitajan kanssa vaikeim-
mistakin asioista, seka selvittdd lapseen sairauteen liittyvia asioita. Myos lapsen
on helpompi jutella avoimesti tutun hoitajan kanssa. Oma sairaanhoitaja neuvoo
ja ohjaa vanhempia kaytannon asioissa, hoidon toteuttamisessa, laakehoidossa
sekd antaa kotihoidon ohjauksen. (Ruuskanen & Airola 2004, 123; Storvik-
Sydanmaa ym. 2012, 103.)

Kommunikoitaessa sairaan lapsen ja hanen perheensa kanssa, hoitajan on tar-
keaa huomioida lapsen kasvun ja kehityksen vaihe, ja ohjauksen tulee tapahtua
tama huomioon ottaen. Ohjausmenetelmien ja -vélineiden valinnassa otetaan
huomioon aina lapsen kehitysvaihe yksil6llisesti. Yksilollinen kohtelu ja tiedon
antaminen mahdollistaa lapsen tasapainon hoitoymparistossa. Sairaanhoitajan
tulee osata tulkita myos lapsen sanatonta viestintd&d havainnoimalla lapsen toi-

mintaa kokonaisvaltaisesti. (Tuomi 2008, 21.)

Yksilollisen hoidon toteuttamiseksi lasta tulee kuunnella eikd puhua hé&nen
paansa yli. Lapselle tulee aina myos kertoa sydanviasta. Alle kolmen vuoden
ikainen lapsi ei pysty kasittamaan sairautta, joka ei nay ja jota ei voi koskettaa.
Pienellekin lapselle taytyy kuitenkin kertoa sairauden nimi vaikka se ei lapselle
mitd&n kertoisikaan. Taman ikaiselle lapselle on tarkeda kertoa mita tapahtuu,
esimerkiksi sairaalaan jaamisesta, erilaisista tutkimuksista, sydanvian korjaami-
sesta ja ladkkeiden antamisesta. Pieni lapsi eldd nykyhetkessé ja lapselle tu-
leekin kertoa asioita sitd mukaa kun niita tapahtuu. On tarkeaa kertoa lapselle
esimerkiksi verikokeista rehellisesti. Sairaanhoitajan on huomioitava koko perhe
ja kiinnitettava erityista huomiota kommunikointiin. Keskustellessa ei tulisi kayt-
taa sanoja joita lapsi tai perhe ei ymmarra, ja ohjauksessa on aina varmistetta-
va etta ohjeet ovat selkeat ja vastaavat lapsen ja perheen tarpeita. Omahoita-
juus vaatii sairaanhoitajalta sitoutumista, vastuun kantamista, tiimityota seka
oman osaamisen jatkuvaa paivittdmista. (Wallgren 2006, 28 - 29; Storvik ym.
2012,103.)

Hoidon tavoitteena on, etté sydansairaudesta karsiva lapsi voi viettdd mahdolli-
simman normaalia elamaa sairaudestaan huolimatta. Hoidossa on tarkeaa, etta

lapsi sek&a hanen perheensd ymmartaisivat ja hyvaksyisivat sairauden seka sen
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vaikutuksen omaan elamantilanteeseen, ja oppisivat suoriutumaan sairauden

vaatimasta omahoidosta. (lvanoff ym. 2006, 169.)

Sydanvikaa sairastava lapsi on herkka hengitystieinfektioille, ja lapsi otetaan
herkasti sairaalahoitoon. Oloa helpotetaan kohoasennolla ja tarvittaessa liman
imemisella seka lisdhapella. Lisdhappea annettaessa tulee aina seurata hap-
pisaturaatiota. Sydansairasta lasta ei tule kuitenkaan eristad normaalista kans-
sakaymisesta, vain valttdd selkeita infektiokontakteja. Terveellisesta ruokavali-
osta ja hampaiden hoidosta on tarkedad huolehtia, koska suun infektiot voivat
aiheuttaa jopa sydamen sisakalvon tulehduksen. Leikkia ja liikkumista ei tarvitse
rajoittaa, vaan lapsi yleensa liikkkuu voimiensa mukaan ja lepaa tarvittaessa.
(Suhonen ym. 2004, 264 - 265.)

Pitkadaikaissairaalla lapsella on lahes aina vaara aliravitsemukseen. Riskiryh-
massa ovat myos synnynndista sydanvikaa sairastavat lapset. Sairaalassa lap-
sen ravitsemustilaa seurataan saanndllisesti, ja syomisista pidetaan kirjaa pai-
vittdin. Vastuuhoitaja, hoitava laakari ja hoitohenkilokunta ovat keskeisessa
asemassa ravitsemustilan seuraamisessa ja arvioimisessa. Sydansairaan lap-
sen hyvasta ravitsemuksesta huolehtiminen on tarkeaa leikkauksesta toipumi-
sen, syddmen toiminnan sekad kasvun turvaamiseksi. Energiantarve on yleensa
tavallista suurempi, ja sairaalahoidossa lapset ovat tehostetun ravitsemushoi-
don piirissa. Esimerkiksi vasymisen, huonon ruokahalun ja mahdollisten neste-
rajoitusten vuoksi syéminen voi jadada vahaiseksi. Ravitsemusta parannetaan
yksildllisella ravitsemus-hoitosuunnitelmalla ja ravintolisilla. Hoitavan laékarin
lausunnolla perhe voi hakea korvausta taydennysravintovalmisteiden kaytosta
Kelalta. (Paganus 2004, 127 - 130.)

Sairaalahoidon aikana lapsen paino taytyy mitata vahintdan kerran paivassa.
Painon seuraaminen on tarkedd myos ladkehoidon kannalta, koska lapsella
saattaa olla kaytdssa sydamen toimintaa tukevia laakkeitd joiden seurantaan
kuuluu nestetasapainon seuranta. Nesteen kertyminen elimistdon voi nostaa
painoa, ja laékitys voi myos poistaa liikaa nestetta jolloin paino putoaa ja lapsi
kuivuu. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 249.)
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4.5 Sydéansairaan lapsen ladkehoidon erityispiirteita

Lasten ladkehoidon toteuttaminen vaatii erityistd huolellisuutta ja tarkkuutta, ja
lastenosastoilla tuleekin olla tarkat ohjeet, jotta virheiden syntyminen voidaan
ehkaista. Lasten ladkeannokset lasketaan useimmiten painokilon tai pinta-alan
mukaan. Sairaanhoitajan tehtdva on varmistaa, etta lapsi ottaa ja nielee laak-
keensa. Mikali lapsi pystyy nielemaan, ladke annetaan mieluiten tabletteina, ja
ne voidaan tarvittaessa jakaa tai jauhaa hienoksi. Pienille lapsille 1adkkeet voi-
daan antaa liuoksena tai mikstuurana, jolloin maara annostellaan ruiskuun ja
annetaan pienissé erissa nielemisen helpottamiseksi. (Surakka 2004, 153 -
154.)

Lasta hoitavalla sairaanhoitajalla on aina vastuu ladkkeen annosta. Jos van-
hemmat haluavat antaa ladkkeen, hoitajan tulee varmistaa, etta se tehdaan oi-
kein. Jauheena oleva lddke voidaan antaa ruiskulla sekoitettuna esimerkiksi
pieneen maaraan maitoa. Ladketta ei tulisi sekoittaa ruokaan eikd maitopulloon,

koska nain siitd voi osa jadda saamatta. (Suhonen ym. 2004, 265.)

Lasten kohdalla pitkaaikaista ladkehoitoa vaativat sydansairaudet ovat harvinai-
sia. Useiden sydanlaakkeiden kayttd perustuukin aikuispotilaille tehtyihin tutki-
muksiin, ja ladkeannokset on pyritty suhteuttamaan lapsipotilaille. Keskosten,
vastasyntyneiden ja pienten imevaisten maksan metaboliakyky on puutteellinen,
ja jotkin ladkeaineet voivat kertya elimistoon aiheuttaen haittavaikutuksia. Hait-
tavaikutukset ovat paaosin samanlaisia kuin aikuisilla, mutta voi ilmeta myds
vaikutuksia, joita ei esiinny aikuisilla. (Leskinen 2001, 183; Nurminen 2011,
567.)

Lasten sydansairauksissa ladkkeita kaytetaan yleensa sydamen vajaatoiminnan
ja rytmihairididen hoitoon seka veren hyytymisen estamiseen. Vaikeissa tilan-
teissa ladkkeet voidaan annostella suonensisaisesti, mutta tavallisimmin suun

kautta. Useimmat la&kkeet annostellaan annosjauheina, koska sydanlaakkeista
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ei ole aina sopivaa annosmuotoa pienille lapsille. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012,
248.)

Nesteenpoistoladkkeina kaytetddn tavallisimmin nopeavaikutteista ja tehokasta
furosemidia, ja sen rinnalla spironolaktonia, joka vahentaa kaliumin eritysta.
Beetasalpaajat vahentavat sydamen sykettd ja laskevat verenpainetta. Eniten
lapsilla kaytetty beetasalpaaja on lyhytvaikutteinen propranoli. ACE:n estéjien
vaikutus perustuu aareisverenkierron vastuksen vahenemiseen, jolloin sydamen
tyd kevenee. Niitd kaytetadn syddmen vajaatoiminnan, kohonneen verenpai-
neen ja lappavuodon hoidossa lapsilla. Tavallisimmin lapsilla kaytetty ACE:n
estaja on enalapriili. Veren hyytymiseen vaikuttavia ladkkeitd ovat varfariini ja
asetyylisalisyylihappo. ASA:a kaytetddn veren hyytymisen estoon esimerkiksi
katetrisulkutoimenpiteiden jalkeen. Kun tarvitaan pitkaaikaista ja tehokasta hyy-
tymisen estoa, kaytetaan varfariinia. Kayttdaiheita ovat esimerkiksi keinolappa
ja osa yksikammioisen sydamen leikkaushoidon vaiheista. (Suhonen ym. 2004;
Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 248 - 249.)

Oraalista antikoagulanttihoitoa tarvitsevien lapsipotilaiden maara kasvaa syn-
nynnaisten sydanvikojen leikkaushoidon kehittyessa. Suurimmalla osalla poti-
laista diagnoosina on yksikammioinen syd&n, tekolappa tai pulmonaalihyper-
tensio. Esimerkiksi yksikammioisen sydamen leikkaus aiheuttaa verenkierron
hidastumisen, joka altistaa tromboembolisille komplikaatioille. Taman vuoksi
tarvitaan antikoagulanttihoitoa. Tekolappéapotilaat tarvitsevat profylaktista anti-
koagulanttihoitoa, koska komplikaatioiden riski on suurentunut vierasmateriaalin
vuoksi. Pitkaaikaista antikoagulaatiota tarvitsevat potilaat kayttavat oraalisena
antikoagulanttina varfariinia, ja kotiseuranta on todettu luotettavaksi menetel-
maksi. (Mahonen, Riikonen, Tikanoja & Vaatainen 2005, 385 - 390.)

Marevan on antikoagulantti eli veren hyytymista estava laéke, jonka vaikuttava
aine on varfariini. La&kitysta tarvitaan, kun potilaalla on lisdantynyt verisuonitu-
kosten vaara. Hoidon tavoitteena on ehkaista verihyytymien muodostumista ja
estaa jo syntyneiden hyytymien kasvua seka liikkeelle lahtéa. Marevan-laaketta
on talla hetkell& saatavilla 3:n ja 5:n milligramman tabletteina. (Suomen Sydan-

liitto ry 2009, 5-9). Imevaisikaisille ja hyvin pienille lapsille sopiva annosméaara
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tilataan erikseen apteekista jauhettuina annospusseina, jotka lisatdan pieneen
maaraan nestetta (Laine 2012, 5.) Marevan on yleisin suun kautta veren ohen-
tamiseen kaytetty la&ke. Laakkeella pidennetddn veren hyytymisaikaa. Laak-
keen tarve vaihtelee eri inmisilla ja annos saadetaan aina yksilollisesti. Hoitota-
soa seurataan laboratoriokokeilla joita otetaan saanndllisesti. (Ellonen & Musta-
joki 2014.)

Keskeisintd Marevan-hoidossa on saavuttaa riittava hoitotaso seka sailyttda se
tasapainossa. Lapsilla erityisesti naméa asiat ovat haasteellisia. Tihed INR-arvon
kontrollointi alussa on tarkeaa hoitotasapainoa saavutettaessa. Hyvan hoito-
tasapainon saavuttamisen merkittdva tekija on mahdollisimman tasainen laa-
keainepitoisuus paivittain. S&anndllisen INR-kontrolloinnin ja paivittaisen laa-
keannoksen lisaksi Marevan-hoitoa saavan tulisi syéda monipuolisesti, valttaa
luontaistuotteita ja vitamiinivalmisteita, tarkistaa hoitotasapaino sairastuessa ja
matkaillessa sekéa kayttdd alkoholia harkiten. Ladkarille mennessa tai tapatur-
mien yhteydessa on ilmoitettava laakityksestd. Muiden laékkeiden sopivuus
kannattaa varmistaa joko laakarilta tai apteekista ja kantaa mukana Marevan-
hoitokorttia. (Laine 2012, 5 - 7.)

Kotimittausten luotettavuudesta on tehty tutkimuksia, ja kotiseurantaa pidetaan
hyvana vaihtoehtona Marevanin hoitotasapainon seurannassa. Kotimittaukset
suoritetaan pikamittarilla, joka maarittaa tromboplastiiniaikaa. Terveydenhuollon
ammattilaiset valvovat hoitoa ja huolehtivat siitd, etta perheet saavat tarkan oh-
jeistuksen pikamittarin kaytt6on seka toimintaan mahdollisissa ongelmatilan-
teissa. (Mahonen ym. 2005, 385 - 390.)

Sydanlasten infektioiden hoito ei poikkea terveiden lasten hoitoperiaatteista.
Virusinfektiot eivat vaadi antibioottihoitoa, esimerkiksi nuhakuume. Jos jalkitau-
tina ilmenee bakteeri-infektio, se on hoidettava antibioottihoidolla. Erittain teho-
kas ja turvallinen antibioottiladke on edelleen penisilliini. Tulehduksen tai me-
kaanisen arsytyksen vuoksi limakalvot erittavat paljon limaa, esimerkiksi henki-
torveen asetetun hengitysputken aiheuttama arsytys. Naissa tapauksissa kayte-
taan limaa irrottavia laékkeitd. Teho-osastoilla kyseista laaketta suihkaistaan

suoraan hengitysteihin. (Wallgren 2006, 128.)
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5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtava

Opinnaytetyon tarkoituksena on syventaa sairaanhoitajaopiskelijoiden osaamis-
ta synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten seka heidan perheidensa hoito-

tyosta.

Opinnaytetyon tehtavana oli tuottaa ohjelehtinen sairaanhoitajaopiskelijoiden
kayttoon. Tuotokseen koottiin sydansairaan lapsen hoitotydn keskeisimmat
ydinasiat ja se on tukena paivittaisessa vuorovaikutuksessa ja perheiden oh-

jaamisessa.

6 Opinnaytetyon toteutus

6.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallinen opinnéaytety6 on vaihtoehto tutkimukselliselle opinnéaytetydélle, ja
sen tavoitteena on kaytannon toiminnan ohjeistaminen, opastaminen, toiminnan
jarjestaminen tai jarkeistaminen ammatillisessa kentdssa. Tuotos voi olla esi-
merkiksi tydelamaan suunnattu ohje, ohjeistus tai opastus. Toiminnallisen opin-
naytetyon tulisi olla tyéelamaléhtbinen ja kaytannonlaheinen, ja se tulisi toteut-
taa tutkimuksellisella asenteella. Tarkeaa on yhdistaa kaytannon toteutus ja sen
raportointi tutkimusviestinnan keinoin. Tyon tarkoitus on osoittaa oman alan tie-
tojen ja taitojen riittavaa hallintaa. Tydelamasta saatu aihe tukee myoés ammatil-
lista kasvua. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9 - 17).

Toiminnallisen opinnéytetydn tuotoksena on aina konkreettinen tuote, esimer-
kiksi ohjeistus tai tietopaketti. Tuotoksen liséaksi opinnaytetyoraportissa selvite-
taan, mita on tehty ja miksi, millainen prosessi on ollut ja millaisiin johtopaatok-
siin on tultu. Toiminnallisessa osuudessa teksti tulee suunnitella kohderyhméaa

palvelevaksi seka asiasisalloltdan sopivaksi. Toiminnallisen opinnaytetyon Kkri-
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teereité ovat tuotteen uusi muoto, selkeys, johdonmukaisuus seka kaytettavyys
kohderyhmassa ja kayttoymparistossa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 51- 53, 65.)

Opinnaytetyon lahtékohtana oli kiinnostus synnynnéisesti sydansairaan lapsen
hoitotyéhon. Aiheen varmistuessa paatimme tehdéa ohjelehtisen sairaanhoitaja-
opiskelijoille sydansairaan lapsen ja perheen hoitotyon erityispiirteista. Ohjeleh-
tisen avulla sairaanhoitajaopiskelijat voivat syventdd osaamistaan synnynnaista
sydanvikaa sairastavien lasten sekad heidan perheidenséa hoitoty6sta. Ohjelehti-
nen on tarkoitettu avuksi péaivittdiseen hoitotydhén. Opinnaytetytssa painote-
taan perhekeskeisen hoitotyon merkitysta seka lasten hoitotyon erityispiirteitéa

sairaanhoitajan ammatillisessa osaamisessa.

Toiminnallisissa opinnaytetdissa pyritdan viestinnallisin ja visuaalisin keinoin
luomaan kokonaisilme, josta tunnistaa tavoitellut paamaarat. Toiminnallisen
osuuden tekstit tulee suunnitella kohderyhmaa palveleviksi. Painotuotteen koko,
tekstin ja kirjainten asettelu sekd paperin laatu vaikuttavat tuotteen luettavuu-
teen. Tavoitteena on, etta tuotos on yksildllisen ja persoonallisen nakéinen, ja
nain erottuu edukseen. (Vilkka & Airaksinen 2003, 51 - 53.)

6.2 Toimintaymparisto ja kohderyhma

Ohjelehtisen kohderyhmané ovat sairaanhoitajaopiskelijat. Tuotos kiteyttdd sy-
dansairaan lapsen ja perheen kanssa tyoskennellessd huomioon otettavat tar-
keimmat asiat ja auttaa toteuttamaan hyvaa perhekeskeista hoitoty6ta. Ohjeleh-
tinen tarjoaa tarke&a tietoa synnynnaisistd sydansairauksista, sydanvikaan liit-

tyvista oireista seka hoitoon liittyvista tutkimuksista.

Sairaanhoitajaopintojen laajuus Karelia-ammattikorkeakoulussa on 210 opinto-
pistettd (op). Opintojen aikana sydadmen rakennetta ja toimintaa sek& erilaisia
sydansairauksia kasitellaan useilla opintojaksoilla. Naita aiheita kaydaan lapi
ensimmaisella lukukaudella esimerkiksi Anatomian ja fysiologian perusteet -
opintojaksossa. Yksilon inhimilliset tarpeet-opintojaksolla kasitellaan lapsen
normaalia kasvua ja kehitystd sek& lapsen vuorovaikutusta vanhempiensa

kanssa. Kuudes lukukausi kasittelee perheiden terveyttd ja hyvinvointia laajasti
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(30 op). Laajuudestaan huolimatta opinnoissa ei suoranaisesti kasitella lasten
synnynnaisid sydéansairauksia. Esimerkiksi lasten hoitotyon erityispiirteet, ki-
vunhoito, hoitotyd osastolla sek& tutkimuksiin ja toimenpiteisiin valmistaminen
kasitellaan Lasten ja nuorten hoitotyd-kurssilla. Opinnaytetydmme tukee jo opit-

tuja asioita seka vahvistaa ja syventaa sairaanhoitajaopiskelijoiden osaamista.

6.3 Tuotoksen kuvaus ja arviointi

Suunnitteluvaiheesta lahtien pyrimme huomioimaan tuotoksen kohderyhmaa el
sairaanhoitajia. Lisaksi tuotosta hahmotellessamme on ollut tarkead, etta sisaltd
on tiivis ja selked, mutta informatiivinen. Tuotokseen siséllytettiin keskeisimpia
asioita synnynnaisistd sydansairauksista tai lapsuuden aikana puhkeavista sy-
dansairauksien hoitotydsta sairaanhoitajan nakokulmasta. Tuotos sisaltdd
avainsanoja ja keskeisimpia asioita hoitotydhon liittyen. Opinnaytetydmme avaa

laajemmin avainsanojen sisallon.

Hyvan ohjeen lahtokohta on kuvien ja tekstin asettelu paperille. Hyvin taitettu
ohje parantaa ymmarrettavyytta ja houkuttelee lukemaan. Tavallisesti ohjeet
tehdaan pysty- tai vaaka-asentoon asetellulle A4:lle. Varien kayton tulisi olla
hillittya, ja suositeltavaa olisi kayttaa vaaleaa pastellinsavyista paperia. Tarkeat
kohdat voidaan korostaa. Ulkoasuun vaikuttavat myos tekstin tasaus, kirjasin-
tyyppi seka kirjasimen koko. Tavallisin kirjasinkoko on 12. Kirjasintyyppi on hyva
valita niin ettd se erottuu taustasta ja on helposti luettavissa. Otsikoiden tulisi
olla lyhyitd ja selkeita, ja niitéa voidaan korostaa esimerkiksi lihavoinnilla. Allevii-
vauksia tulisi valttda, koska ne voivat heikentaa tekstin luettavuutta. (Kyngas
ym. 2007, 67.)

Tuotoksen suunnitteluvaiheessa haimme tietoa ja esimerkkeja hyvista ohjelehti-
sistd. Konkreettisesti tarkastelimme erilaisten mainosten ulkoasua ja asiasisal-
téa. Hahmottelimme paperille muutamia vedoksia, joista mielekkaintd vaihtoeh-
toa lahdimme tydstamaan. Tuotos suunniteltin A4-kokoiselle paperiarkille vaa-
kasuunnassa niin, etta valmis tuotos sisaltda etu- ja takakannen seka sisasivut

1 ja 2. Tuotoksen koko maaraytyi tarkoituksen mukaan; tuotoksen on oltava



36

kevyt ja helposti mukana kuljetettava. Tuotoksen lukemiseen kuluva aika tulee

olla lyhyehkd, muutoin tuotos ei ole tarkoituksenmukainen.

Toteuttamisvaiheessa kokeilimme tuotoksen tekemista Microsoft Office Pub-
lisher 2007- ja Microsoft Office InfoPath 2007- ohjelmilla. Parhaaksi koimme
kuitenkin Microsoft Office Word 2007—ohjelman. Tydstimme aluksi asiasisaltoa
vapaassa muodossa tyhjalle sivulle, josta muokkasimme tekstikehyksia ja
sommittelimme tuotoksen sisdaukeamaa. Erilaisia koevedoksia ja sommittelu-
vaihtoehtoja erilaisin vérein ja fontein kertyi noin kymmenen. Naisté valitsimme
selkeimman ja omaa visuaalista silméa miellyttavimman seka kaytannollisim-
man vaihtoehdon, jota lahdimme tydstamaan lopulliseksi versioksi. Kyselimme
vinkkeja tuotoksen kaytannon tekemiseen suullisesti myos graafisen alan am-

mattilaiselta.

Etu- ja takakannen sommittelu oli haastavaa. Ohjelman tydkalut seka meidan
taitomme olivat rajalliset ja jouduimme tekem&éan useita kompromisseja, jotta
saimme kannet jotakuinkin toimiviksi. Etukannen suunnitteluvaiheessa meilla oli
jo ajatus kuvasta, jonka halusimme, ja saimme kyseisen kuvan kayttddmme.
Etukannen kuvan "Helmi 1 v’ on kuvannut Mia Bergius vuonna 2008 ja saimme
suullisesti luvan kuvan kaytt6on. Muokkasimme kuvan varimaailmaa ja lisdsim-
me kuvaan Microsoft Office Word 2007 valmiin muodon "sydamen”. Etukannen
otsikko on sama kuin opinnaytetydmme, lisdyksena "Ohjelehtinen sairaanhoita-
jaopiskelijoille” -teksti. Takakanteen halusimme lasten sydansairauksien hoito-
tyon tavoitteen esille seka lyhenteiden selitykset-laatikon. Lyhenteet ovat aak-
kosjarjestyksesséa nopeuttamassa oikean lyhenteen etsimista. Kansien varimaa-

ilman tarkoitus on olla yhtenevainen, hempea ja selkea.

Tuotoksen sisdpuolen varimaailma oli alun perin tummahko taustaltaan. Saa-
mamme palautteen ansiosta muutimme taustan vaaleammaksi. Tekstikehysten
varit ovat valittu taustaan ja toisiinsa sopiviksi. Tarkoituksella kdytimme hieman
eri vareja nakyvyyden ja selkeyttamisen vuoksi. Asiasisaltd on valittu opinnayte-
tyon keskeisista asioista koostaen ja tiivistaen. LAhdimme miettimaan minkalai-
silla avainsanoilla ja asioilla parjaisi jo pitkalle pelkastaan tuotoksemme avulla

sydansairaan lapsen ja perheen hoitotyota ajatellen. Milla asioilla pystyy tuke-
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maan omaa osaamistaan seka lapsen ja perheen ohjaamista? Mita asioita tulisi
ottaa huomioon kohdatessaan sydansairautta karsivan lapsen ja hanen per-

heensa?

Lopulliseksi fontiksi valikoitui Bookman Old Style seka Perpetua Titling MT. Kir-
jasinkoko on teksteissa 8 - 10 ja otsikoissa 10 - 12. Tuotoksesta saamamme
palautteen mukaan muokkasimme fontteja helppolukuisiksi ja asiallisen nakoi-
siksi. Fontti on selked, eika jata vaarin tulkitsemisen varaa. Etukannen fontti on
Goudy Stout, kirjasinkoko 10 - 12. Kyseinen fontti luo sopivaa kontrastia muu-
toin hempealle kannelle. Etukannen fontti on asiallinen, mutta ei liian virallinen.
Takakannen asetteluun teimme pienida muutoksia saamamme palautteen ansi-
osta. Fontiksi valikoitui Cambria, kirjasinkoko 14. Fontin valintaan vaikutti tekstin

luettavuuden helppous.

Eri vaiheissa kyselimme vapaamuotoisesti palautetta tuotoksestamme. Palaut-
teenantajat olivat pddosin sairaanhoitajaopiskelijoita. Palautetta saimme myds
sairaanhoitajilta, yhdeltd hoitotydon opettajalta, muilta hoitoalan ammattilaisia
sekd muiden alojen osaajilta. Eniten palautetta haimme tuotoksen teon loppu-

vaiheessa, jotta pystyimme tekemaan muutoksia ja hienosaatéa ulkoasuun.

Palaute kerattiin suullisesti ja taysin vapaamuotoisen keskustelun perusteella.
Annoimme tuotoksemme luettavaksi, jonka jalkeen palautteenantaja antoi mah-
dollisia korjaus- tai muutosehdotuksia. Liséksi pyysimme huomioimaan yleista
iimetta, vareja, luettavuutta, sisaltda ja sitd, vastaako tuotos tarkoitusta. Palaut-
teessa pyydettiin kiinnittdmaan huomiota muun muassa tuotoksen sisaltoon,
taustavariin, osittain fontteihin ja asetteluun. Tuotos koettiin kohderyhman pa-
lautteen perusteella hyodylliseksi. Teimme muutoksia tuotokseen saamamme

palautteen perusteella.
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7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetyon tarkoitus on syventaa sairaanhoitajaopiskelijoiden osaamista
synnynndisté sydénvikaa sairastavien lasten seka heidan perheidensé hoito-
tyosta. Alalle valmistuvat sairaanhoitajaopiskelijat ymmartavat perhekeskeisyy-
den, yksildllisyyden ja omahoitajuuden merkityksen sydansairaan lapsen péivit-
taisessa hoitotydssa. Tuotoksessa olemme huomioineet sydansairaan lapsen
hoitotydssa huomioitavat keskeisimmat asiat ja perhehoitotyon toteuttamisen

tarkeyden.

Opinnaytetydmme on lisannyt tietouttamme lasten synnynnaisista ja lapsuus-
iAssa puhkeavista sydansairauksista, niiden oireista ja tunnistamisesta, hoita-
misesta osastolla ja perhekeskeisesta hoitotyodsta. Opinnaytetyoprosessin aika-
na opimme luomaan itsellemme vélitavoitteita, joiden kautta paasimme lopulli-
seen tavoitteeseemme. Prosessityoskentely ja yhteistydtaidot ovat kehittyneet
opinnaytetyoprosessin aikana. Myos erilaiset taidot lahteiden luotettavuuteen tai
kriittiseen tarkasteluun liittyen ovat kehittyneet tdssa yhteydessa. Tiedonhankin-

ta on monipuolistunut.

Opinnaytetyon seka ohjelehtisen tekemisessa onnistuimme mielestamme hyvin,
ja olemme lopputulokseen tyytyvaisid. Tuotokseen saimme siséllytettya oleelli-
simmat ja tarkeimmat asiat. Olemme myos saaneet palautetta tuotoksesta
opinnaytetyomme kohderyhmaélta seka hoitoalan ammattilaisilta. Palautteen
perusteella teimme muutoksia ohjelehtiseen, jotta se vastaa opinnaytetydmme

tarkoitusta ja tehtavaa.

Sydéansairauden toteaminen voi aiheuttaa epatietoisuutta ja pelkoa seka lapsel-
le ettd vanhemmille, ja tiedon antaminen sairaudesta, tutkimuksista ja hoidoista
kuuluu sairaanhoitajan tehtaviin. Ohjelehtista tehdessa mietimme kohderyhmaa,
ja ohjelehtisen sisaltdé on ammatillinen. Sairaanhoitajaopiskelijoilla on tietoa sy-

dansairauksista, ladkehoidosta ja yleisimmista tutkimuksista. Tuotos sisaltaa
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avainsanoja ja keskeisimpia asioita aiheeseen liittyen, ja opinnaytetydmme ko-
konaisuudessaan avaa laajemmin avainsanojen siséllon. Ohjelehtinen vastaa

opinnaytetyon sisaltoa seka tarkoitusta.

Tuotoksemme kokonaisuudessaan vastaa opinnaytetydmme tehtavaa. Ohjeleh-
tinen kiteyttdad sydénsairaan lapsen hoitotyon keskeisimmat ydinasiat ja se on
tukena paivittdisessa vuorovaikutuksessa ja perheiden ohjaamisessa. Lisaksi
tuotosta voivat hyddyntad sairaanhoitajaopiskelijat tyoharjoittelujaksoillaan ja
valmiit sairaanhoitajat tydssaan. Ohjelehtinen on kevyt ja sita pystyy kantamaan

mukanaan taskussa.

7.2 Opinnaytetydn luotettavuus ja eettisyys

Ohjeistusten, oppaiden, kasikirjojen seka tietopakettien kohdalla lahdekritiikilla
on tarke&a asema. Opinnaytetyon tekijan tulee pohtia, mista tiedot on hankittu, ja
kuvattava miten kaytetyn tiedon luotettavuus ja oikeellisuus on varmistettu.
Lahdeaineistoa tulisi tarkastella aina alustavasti ennen siihen perehtymista ar-
vioimalla lahteen ikaa, laatua seka uskottavuutta. Asiantuntevan ja tunnetun
tekijan uusin ja ajantasaisin lahde on yleensa varma valinta. Mahdollisuuksien
mukaan tulisi aina kayttaa alkuperaisia julkaisuja. (Vilkka & Airaksinen 2003, 53,
72 -73.)

Luotettavuuden arviointi on aina keskeinen osa tutkimusta. Laadullisen tutki-
muksen patevyytta ei voida taysin samalla tavalla kuin maarallisen tutkimuksen.
Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan kuitenkin arvioida erilaisten kri-
teerien avulla. Naitd kriteereitd ovat uskottavuus, siirrettavyys, riippuvuus ja
vahvistettavuus. Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen aineiston kasittelyn
ja tulosten uskottavuutta. Siirrettavyydella tarkoitetaan vertailukelpoisuutta mui-
den tutkimusten kesken. Riippuvuudella tarkoitetaan sita, etta tutkimus toteute-
taan tieteellisen tutkimuksen toteuttamista ohjaavien periaatteiden mukaisesti.
Vahvistettavuus tarkoittaa tutkimusprosessin kuvaamista ja siihen liittyvia rat-
kaisuja. Tulokset tulee olla esitetty niin, etta lukijalle selvidd kuinka analyysit on
saatu aikaiseksi. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 160 — 161; Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 2006, 24 — 25.)
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Tutkimuksen luotettavuutta ja péatevyyttd voidaan parantaa arvioivalla tybasen-
teella. Laadullisessa tutkimuksessa arviointi on oman toiminnan Kriittista tarkas-
telua ja pohtimista, ja sité tulisi toteuttaa koko prosessin ajan. Tutkimuksen ar-
viointi on reflektointia, jolla tarkoitetaan oman toiminnan jatkuvaa analysoimista.

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006, 27.)

Kaiken tieteellisen toiminnan ydin on tutkimuksen eettisyys. Tutkimusetiikka
maaritellaan yleensa normatiiviseksi etiikaksi. Normatiivinen etiikka pyrkii vas-
taamaan kysymykseen oikeista saannoista, joita tulisi noudattaa tutkimuksessa.
Tutkimusetiikka voi olla tieteen sisdinen tai sen ulkopuolinen. Siséisella etiikalla
tarkoitetaan kyseessa olevan tieteenalan luotettavuutta ja totuudellisuutta. Pe-
rusvaatimuksena on esimerkiksi se, ettéd tutkimusaineistoa ei vaarenneta tai
luoda tyhjasta. Tarkastelussa ovat talloin tutkimuksen suhde kohteeseen, sen
tavoitteeseen ja koko tutkimusprosessiin. Tieteen ulkopuolinen tutkimusetiikka
kasittelee alan ulkopuolisten seikkojen vaikuttavuutta aiheen valintaan ja miten
kyseista asiaa tutkitaan. (Kankkunen ym. 2009, 172 - 173.)

Hoitotieteellistd tutkimusta ohjaavat eettisten ohjeiden liséksi kansallinen lain-
saadanto ja erilaiset ohjeet. Esimerkkeind mainittakoon laki laaketieteellisesta
tutkimuksesta (488/1999), asetus laéketieteellisesta tutkimuksesta (986/1999),
henkilGtietolaki (523/1999), laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)
seka potilasvahinkolaki (585/1992). (Kankkunen ym. 2009, 175.)

Opinnaytetydn eettisyys ilmenee tekijoiden aidosta kiinnostuksesta hankkia uut-
ta informaatiota. Tekijat paneutuvat tunnollisesti tydhonsa, jotta heidan hankki-
mansa ja valittdméansa tieto olisi mahdollisimman luotettavaa. Tutkimuksesta,
joka voi tuottaa kohtuutonta vahinkoa, tulisi pidattaytya. Tekijat eivat saa syyllis-
tya harjoittamaan vilppia. Opinnaytetyontekoprosessi kokonaisuudessaan ei
saa loukata ihmisarvoa eikd kenenk&an ihmisen moraalista arvoa. Tekijéiden
tulee osaltaan vaikuttaa siihen, etta tietoa kaytetdan eettisten vaatimusten mu-
kaisesti. Tapa toimia on tutkimuksen tekemisen mahdollisuuksia edistavaa. Toi-
siin tutkimuksen tekijéihin suhtautuminen tulee olla toista arvostavaa. (Kankku-
nen ym. 2009, 172)
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Opinnaytetydmme tietoperusta perustuu tutkittuun Kirjalliseen tietoon. Olemme
kayttaneet lahteina erilaisia asiantuntijoiden kirjoittamia artikkeleita ja tutkimuk-
sia. Olemme toteuttaneet opinndytetydn prosessia opinndytetydn ohjeita nou-
dattaen ja yleista eettisyyttd kunnioittaen. Olemme pyrkineet olemaan tarkkoja
my0Os lahteiden luotettavuuden suhteen ja valttdneet plagiointia. Tarkistimme
lahdeviittaukset usean kerran. Pyrimme tyossdmme kayttdmaan ainoastaan
2000-luvulla julkaistuja lahteita, jotta lahdemateriaali olisi mahdollisimman ajan-
tasaista. Lahdemateriaalissa olemme pyrkineet vélttdmaan sekundaarilahteiden
kayttoa. Viitteet ja lahteet olemme merkinneet asianmukaisesti alkuperaisia kir-
joittajia kunnioittaen. Tuotoksessa kayttdmamme kuva on kuvassa esiintyvan
tyton huoltajien omaisuutta. Kuvan kaytésta on tehty suullinen sopimus. Opin-
naytetydssamme korostuvat myos lasten hoitotyotd ohjaavat keskeiset periaat-
teet. Olemme pyytaneet palautetta suullisesti opinnaytetydostamme ja tuotokses-

tamme, mika lisda tydmme ja tuotoksemme luotettavuutta ja ymmarrettavyytta.

7.3 Opinnaytetyon hyddynnettavyys ja jatkokehitysehdotukset

Valmista tuotosta voidaan kayttda paivittdisessa hoitotydssa tukena. Tuotosta
voivat hyddyntdd sairaanhoitajat, jotka tyoskentelevét jo lasten parissa mutta
joilla ei ole paljoa kokemusta sydansairaiden lasten hoitotydsta. Tuotosta voisi
hyodyntaa sairaanhoitajaopintojen aikana, antamalla tuotos opiskelijoille muisti-
listaksi. Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopintojen aikana lastenhoitoty6hon
liittyvilla kursseilla saadaan vahan tietoa sydansairaiden lasten ja heidan per-

heidensa hoitotyosta.

Tuotosta voisi jakaa myo6s eri osastoille ja yksikoihin, joissa on mahdollisuus
kohdata synnynnaistd sydanvikaa sairastavia, tai lapsuuden aikana puhjen-
neesta sydansairaudesta karsivia lapsia ja heidan perheitdan. Talléin hoitoalan
ammattilainen voisi katsoa keskeisimpia asioita tuotoksestamme. Tuotosta voisi
kayttdd perehdytysmateriaalin oheistuotteena sairaanhoitajille. Tuotostamme

voidaan hyddyntaa perhehoitotydn harjoittelujaksoon valmistautuessa.

Opinnaytetydmme tuotoksen ideaa voisi jatkokehittdd muillekin erikoisaloille.

Erilaiset muistilistat voisivat helpottaa sairaanhoitajaopiskelijaa hanen aloittaes-
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saan esimerkiksi uuden ty6harjoittelun uudessa ymparistossa. Esimerkiksi ai-
kuisten sydanosastolla ja sydanvalvonnassa on paljon lyhenteitd seka uutta
sanastoa, joita opiskelijan tulisi omaksua mahdollisimman pian harjoittelun al-

kaessa.
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v SYNNYNNAISET SYDANSAIRAUDET

Tyypillisimpid sydanvikoja ovat léppéviat, véliseindaukot seka
poikkeamat syddmen lokeroissa tai verisuonistossa. Ennusteet ovat
nykyaan hyvia.

Sydéanviasta kertovia oireita voivat olla syddmen vajaatoiminta ja
sinisyys. Vajaatoiminnassa epénormaalin tihed hengitys, liiallinen
painonnousu, raajojen viileys ja turvotukset, kylmanhikisyys &

rmokahaluttomuns. J

LAPSUUDEN AIKANA PUHKEAVIA v-SAIRAUKSIA:

ENDOKARDIITTI Sydamen sisdkalvon tulehdus. Harvinainen, vakava.
Korkea kuume ilman muita oireita. Pitkdkest. i.v.-
antibioottihoito

KARDIOMYOPATIA Sydanlihassairaus, esim. Hypertrofinen/Dilatoiva.
Usein perinnéllinen!

KAWASAKIN TAUTI Verisuonitulehdus tauti

MYOKARDIITTI Sydénlihaksen tulehduksellinen tila, usein inf. johtuva.
Akuutti / Kroonistuva. Nuorten dkkikuolemista 10 %

PERIKARDIITTI Sydanpussitulehdus. Tyypillisid oireita: Rintakipu,
hengéstyminen, yska & kuume. NSAID-ladkitys

+ Rytmihiiriot & kohonnut verenpaine

ESIMERKKEJA TUTKIMUKSISTA
Paino, pituus, RR, Sp02, ¥- kuuntelu, verindytteet, thorax -

rontgen, EKG, Holter -tutkimus, ECHO
L=

ESIMERKKEJA TOIMENPITEISTA

Seuranta, Ladkehoito, Leikkaushoito & Katetrointitoimenpide
e

>
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SYDANSAIRAAN LAPSEN LAAKEHOIDON ERITYISPIIRTEITA:

* Kaiyttéaiheita ovat yleensd sydamen vajaatoiminta, rytmih&iri6t
& veren hyytymisen esto

e Annostelu yleensa painokilon / pinta-alan mukaan

e Pitkdaikainen laakitys harvinaista sydansairauksien hoidossa

v VAATI ERITYISTA HUOLELLISUUTTA & TARKKUUTTA
v" TARKAT OHJEET OSASTOLLA

7

: PERHEKESKEINEN HOITOTY(O
= Koko perheen hoitamista seké lheisten mukanaoloa ja

huomioonottamista
L m—

SAIRAANHOITAJA

v Tulee tunnistaa perheen voimavaroja, terveytta

tukevia ja heikentévia tekij6ita
v Antaa tietoa sairaudesta, tutkimuksista ja
osallistumisesta lapsen hoitoon
Huomioi lapsen kasvun ja kehityksen vaiheen ohjauksessa
Emotionaalisen tuen antaja
Luottamuksellisen hoitosuhteen luoja
Antaa tukea vanhemmuuteen seké arjessa selviytymiseen
Tuntee lasten hoitotydn ja ladkehoidon erityispiirteita

Kéyttaa ohjatessa sanoja, joita lapsi ymmartaa

€ € 4 €. € € €

Ohjaa mm. la4kitykseen ja infektioiden hoitoon

liittyvissa asioissa

v Tarkeitd auttamismenetelmia: Lasnéolo, kuuntelu
ja keskustelu

v Oppaat tukena mm. Suomen Syddnliton oppaat

v Omabhoitajuus -> sitoutuminen, vastuun kantaminen,

tiimitvA & nman nsaamisen kehittdminen
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Sydédnsairaan lapsen ja perheen hoitotyén tavoite on ettd
sydansairaudesta kdrsiva lapsi voi viettdd mahdollisimman
normaalia eldamdd. Hoitotydssd on tdrkedd, ettd lapsi sekd
hanen perheensd ymmartdisivat ja hyvéksyisivat sairauden
seka sen vaikutuksen eldmddnsa.
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ASD=  Eteisvdliseindaukko

AVSD=  Eteis-kammiovdliseindaukko
CoA/AS= Aortan ahtauma

ECHO= Syddmen ultraddnitutkimus

HLHS= Vajaakehittynyt syddmen vasenpuoli
Holter= Pitkdaikaisrekisterdinti (syddnfilmi)
PDA=  Avoin valtimotiehyt

PS= Keuhkovaltimon ahtauma
TGA=  Suurten suonten transpositio
TOF=  Fallot'n tetralogia

VSD=  Kammiovdliseindaukko

|

VERTAISTUKI: www.sydanlapsetja-aikuiset.fi

Kannen kuva: "Helmi 1v.” (alkuperéinen) Mia Bergius, muokkaus: Hanna Pirhonen

Opaslehtinen on osa opinndytety6ta ”Synnynnéistd sydanvikaa sairastavan lapsen
ja perheen hoitoty6 ~ Ohjelehtinen sairaanhoitajaopiskelijoille”

Tekijat: Marjo Juntunen & Hanna Pirhonen

Hoitotydn koulutusohjelma. Toukokuu 2015
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