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1 JOHDANTO

Kehittyneiden tutkimusmenetelmien ansiosta raskausaikana todettavien sydéandiagnoosien maéra on
kasvanut. Suomessa syntyy noin 500 synnynnaisesti sydanvikaista lasta vuodessa. Paasaantoisesti
lasten sydanviat ovat rakenteellisia vikoja; yhdella prosentilla vastasyntyneista lapsista on rakenteel-
linen sydanvika. Sydanvika voi liittyd myos johonkin laajaan oireyhtymaéan, kuten esimerkiksi Turne-
rin- tai Downin oireyhtymaan. Ei ole olemassa kahta aivan samanlaista sydanvikaa. Synnynnainen
sydanvika on yhteisnimitys monelle sadalle erilaiselle syddmen ja suurten verisuonten rakennevialle.
(Wallgren 2006, 67.) Sydan kehittyy jo ensimmaisen raskausviikon aikana ja se on hyvin monimut-
kainen tapahtumasarja. Joskus sydamen kehitys hairiintyy jostain syysté ja sydamen rakenne voi
muodostua virheelliseksi. Useimmiten syyta vian syntyyn ei tiedeta. Vanhemmat voivat syyttaa itse-

aan lapsen sydanviasta, vaikka se on taysin turhaa. (Sydénlapset ja -aikuiset ry s.a.i., s.a.f.)

Tieto lapsen sairaudesta vie perheen voimavaroja, aikaa ja perhe joutuu kdymaéan lapi kriisin. Kriisin
voimakkuus on yksil6llista ja riippuu mm. aiemmista kokemuksista, eldméantilanteesta ja siitéd missa
vaiheessa lapsen sydénvika todetaan. Usein sydéanvika todetaan yllattéen ja vanhemmat eivét ole
osanneet odottaa asiaa. Sikidaikana todettu sydanvika luo omat haasteensa vanhemmuuteen ja van-
hemmat kokevat unelmansa terveesta lapsesta hajoavan ja heidan voi olla vaikea iloita lapsesta ja
vanhemmuudesta. Sydéanvian toteaminen vanhemmalla lapsella voi olla jopa helpotus vanhemmille,

mikali vanhemmilla on ollut aavistus siitd, ettei kaikki ole kunnossa. (Wallgren 2006, 50.)

Opinnaytetydmme aihe on opas sydansairasta lasta odottavalle. Opinndytetydmme aihe tuli Sydan-
lapset ja -aikuiset ry:Itd, kun yksi opinndytetyon tekijoista on tiiviisti tekemisissa yhdistyksen kanssa
ja yhdistyksesta tarjottiin Sikio sydanpotilaana-oppaan uudistamista. Sydanlapset ja -aikuiset ry
(Hjartebarn och -vuxna rf) on valtakunnallinen synnynndista sydanvikaa sairastavien lasten, nuorten
ja aikuisten sek& heidan laheistensd oma tukijarjestt. Tavoitteena jarjestolld on ajaa synnynnaisesti
sydanvikaisten lasten perheiden, sydannuorten ja sydanaikuisten asioita ja valittaa tietoa ja tukea.
(Wallgren 2006, 165.)

Teemme opinnaytetyén kehittdmistytna ja sen tuotoksena tulee olemaan uudistettu opas sydanvi-
kaista lasta odottavalle. Opinndytetyon tilaajana on Sydanlapset ja -aikuiset ry ja opas tehdaan yh-
teistydssa Helsingin yliopistollisen sairaalan lastenklinikan kardiologien kanssa. Opinnaytetydssamme

kasittelemme esiintyvyydeltaan yleisimpia sydanvikoja, joita yhdistyskin on tuonut sivuillaan esille.

Tydmme tarkoitus on tuottaa opas sydansairasta lasta odottavalle. Oppaan tavoitteena on saada
sydanvikaista lasta odottavalle ja laheisille ajantasaista tietoa sikion sydénviasta, siihen liittyvista
asioista seka Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kautta saatavasta tiedosta ja tuesta. Tiedonsaanti ymmar-
rettavasti mahdollistaa perheen osallistumisen hoitoon liittyvaén paatéksentekoon ja valmistaa tule-
viin tilanteisiin ja hoitotoimenpiteisiin (Heikkinen ym. 2002, 23-25). Opinnaytetytta tehdessa

saamme paljon itsellemme hyddyllista tietoa ja opimme opinnaytetydn tekoprosessin kulun. Toi-
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vomme muidenkin opinnaytetydhémme ja/tai valmiiseen oppaaseen perehtyvien saavan tietoa syn-
nynnaisista sydanvioista ja niihin liittyvisté asioista. Oppaan tekemiseen tarvittavan teorian saamme

opinnaytetydmme teoriaosuudesta.
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2 SIKION SYDAN

Vuodessa Suomessa syntyy runsaat 500 synnynnaisesti sydanvikaista lasta. Synnynnaisella sydanvi-
alla tarkoitetaan sydamessa tapahtunutta kehityshairiéta sikion kasvun aikana. (Sariola ym. 2015,
290.) Avaamme tydssamme sit&, millainen on normaali sikion sydan ja kuinka sikion verenkierto toi-

mii raskausaikana, jotta ymmarramme paremmin mydhemmin kasiteltavia sydanvikoja.

Normaalisti sikion sydan alkaa kehittya 3. sikioviikolla ja sykkimisen se aloittaa noin 25 paivaa hedel-
moittymisesta (Sariola ym. 2015, 276). Sydan on elin, joka yleisesti ottaen jaetaan neljaan osaan:
kahteen kammioon (ventriculum) ja kahteen eteiseen (atrium). Sydadmen oikea puoli pumppaa véa-
héhappisen veren keuhkoverenkiertoon ja vasen puoli taas hapettuneen veren suureen verenkier-
toon eli &areisverenkiertoon. (Airaksinen ym. 2016, 13; Méakijarvi ym. 2011, 20-21.) Sydanté ympa-
réivasta suojaavasta ulkokalvosta eli endokardiumista seka sisékalvosta eli endoteelista muodostu-

nut sydénpussi eli perikardium on sydamen uloin ja suojaavin osa.

Sydamen osiin kuuluvat myds sydamen lapat (valvulae), jotka ovat tarkeité verenkierron oikean
suunnan kannalta. Lappia sydamesta 16ytyy yhteensa nelja eli kaksi eteis-kammiolappéa (valva tri-
cuspidalis ja valva mitralis), aorttalappa (valva aortae) ja keuhkovaltimolappa (valva pulmonalis).
Eteiskammiol&dppid on kaksi eli oikean puolen kolmiliuskalappé sek& vasemman puolen hiippaléppa.
Kolmiliuskalapat estavat kammion supistuessa veren takaisinvirtauksen oikeaan eteiseen. Kolmilius-
kalappien paat kiinnittyvat kammion puolella oleviin nystylihaksiin. Hiippalapan tarkoitus on kolmi-
liuskaldpan tavoin estédd vasemman kammion ja vasemman eteisen vélinen takaisinvirtaus. Hiippa-
lappéa eroaa kolmiliuskalapasta siten etta siind on vain kaksi lappaa. Aorttalappa sijaitsee aortan ja
vasemman kammion vélissa. (Airaksinen 2016, 13; Makijarvi 2011, 20-21) Kun vasen kammio tayt-
tyy verestd, hiippaldppa sulkeutuu ja kammion sisdisen paineen takia aorttalappa avautuu paastéen
veren virtaamaan aorttaan (GW Heart and Vascular Institute 2017). Aorttalappa on paksumpi ja
vahvempi kuin muut sydamen lapat, koska lapén tulee kestaa suurtakin painetta. Keuhkovaltimo-
lappé sijaitsee oikean kammion ja keuhkovaltimorungon valiss. Se muodostuu kolmesta liuskasta ja
sen tarkoituksena on estéa veren takaisinvirtaus oikeaan kammioon kammioiden ollessa lepovai-

heessa. (Airaksinen 2016, 13-14.)

Eteisten ja kammioiden valiseina erottaa sydamen oikean ja vasemman puolen toisistaan. Valiseina
muodostuu kolmesta osasta: eteisten valisesta véliseinastd, kammioiden vélisesta valiseindsta seka
niiden valissé olevasta eteis-kammiovaliseinasta. Aikuisialla néissa seinamissa ei ole minkaanlaisia
aukkoja, jotta hapekas ja hapettumaton veri eivat paase sekoittumaan. Sikion sydamen kehittyessa
eteiset toisistaan erottavaan véliseindan syntyy aukko sikion verenkierron tukemiseksi. Kuitenkaan
kammioiden vélilla samanlaista aukkoa ei tulisi olla. (Airaksinen 2016, 14-15.) Sikion verenkiertoeli-
mist6 eroaa syntyneen vauvan elimistdsta myos siten, ettd keuhkovaltimorungon ja aortan vélille on

kasvanut niin sanotusti ylimaarainen verisuoni eli valtimotiehyt (Sariola 2015, 280).
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2.1 Sikidén verenkierto

Istukka on kohdun sisdseindmaan kiinnittynyt, sikion kudoksesta syntynyt elin, joka toimii linkkina
aidin ja sikion verenkierron valilla. Istukan kautta kulkeva verenkiertojarjestelmé on elintérkeé ras-
kauden aikana, silla kaasujen vaihto seké ravitsemus tapahtuvat vain tata kautta. Myds sikion
kuona-aineet siirtyvat aidin verenkiertoon istukan valityksella. Sikion verenkiertoon kuuluu istukkaan

liittyvat napavaltimo seka -laskimo, jotka kulkevat napanuoran sisélla. (Paananen ym. 2012, 135.)

Sikio saa istukasta hapekkaan veren, jonka jalkeen yli puolet verestd ohittaa maksan verenkierron
laskimotiehyettéa pitkin. Nain ollen suurin osa veresté kulkee suoraan alaonttolaskimoon. Kuitenkin
pieni osa veresta kulkeutuu maksan hiussuonipoukamiin. Sikion maksa alkaa toimia vasta syntyméan
jéalkeen, joten porttilaskimokierto ei ole viela tarpeellinen. Tama veren kulkeutuminen maksaan vas-
taa kuitenkin porttilaskimokiertoa. Maksaan virrannut veri jatkaa matkaansa maksalaskimoiden

kautta ala-onttolaskimoon. (Paananen 2012, 135; Sariola 2015, 280.)

Alaonttolaskimossa hapekas veri sekoittuu sikion ala-raajoista ja vatsan alueelta sekd maksasta tul-
leeseen vahahappiseen vereen. Veri saapuu sydamen oikeaan eteiseen ja paineen avulla osa siita
siirtyy eteisvéliseindma aukon kautta vasempaan eteiseen, néin ohittaa keuhkoverenkierron. Vasem-
man eteisen ja kammion kautta veri kulkeutuu aortan kautta suureen verenkiertoon ja sieltd aina
napalaskimoa pitkin istukkaan, jossa veren hapettaminen taas tapahtuu. Osa oikeaan eteiseen vir-
taavasta veresta siirtyy oikean kammion kautta keuhkovaltimorunkoon. Sikio tarvitsee keuhkojaan
vasta syntyman jalkeen, jonka takia keuhkot ovat painuneet kasaan. Taman takia keuhkovalti-
morungossa vallitsee korkea virtausvastus. Aortan ja keuhkovaltimon valilla on yhdyssuoni (ductus
arteriosus), jonka kautta suurin osa keuhkovaltimorunkoon péaatyneesta verestéd ohjautuu suureen
verenkiertoon suojatakseen keuhkoja liialta verenkierron ylikuormalta. (Paananen 2012, 135; Sariola
2015, 280.)

Sikién verenkierron kannalta keskeisia ovat ohituskohdat, jotka yhdistéavéat suuren ja pienen veren-
kierron. Ohituskohtia ovat aikaisemmin mainitut maksan ohittava laskimotiehyt, sydamen eteisten
vélinen soikea aukko seké keuhkovaltimon ja aortan valinen valtimotiehyt. Sikion veri ei ole siis ja-
ettu tasaisesti vahahappiseen ja hapekkaaseen vereen, silla jossain kohti verenkiertojarjestelmaa

veri on naiden sekoitusta. (Paananen 2012, 135; Sariola 2015, 280.)

2.2  Eteisvaliseindman aukko (ASD)

Sikion verenkierron kannalta eteisvaliseindman aukko, ASD (atrial septal defect), on valttaméaton,
jotta keuhkoverenkierto saadaan ohitettua (Sariola 2015, 280). Eteisvéliseindman raukko on reika
oikean ja vasemman eteisen valissd. Aukkoon normaalisti liittyy myds vasemmassa eteisessa oleva
sidekudoslappa aukon kohdalla. Lapsen syntyessa istukan toiminta lakkaa ja keuhkot aktivoituvat.
Keuhkojen tayttyessa ilmalla verenkierto alkaa paineen vuoksi kulkea myds keuhkoverenkiertoon.

Taman aiheuttaman paineen vuoksi vasemmalla oleva lappa sulkee eteisvéliseindaméan aukon ja nain
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ollen erottaa pienen ja suuren verenkierron toisistaan. Normaalisti l&ppé pysyy sulkeutuneena ja

kasvaa noin kolmen kuukauden kuluessa osaksi eteisten seindméaa. (Paananen 2012, 135-136.)

Aina vasemmassa eteisessa oleva sidekudoslappa ei kuitenkaan ylla sulkemaan aukkoa tai lappa
saattaa puuttua kokonaan. Tasta syysta eteisvaliseinamaan jaa aukko, joka saatetaan huomata
vasta aikuisialla. (Sariola 2015, 291). Oireita eteisvaliseindmaén jadneestd aukosta ovat mydhem-
malla ialla vasymys, rytmihairiét sekd hengenahdistus rasituksessa. Lapselta aukko voidaan kuiten-
kin diagnosoida esimerkiksi sydanaanista loytyvalla sivuaanella. (Makijarvi 2011, 519.) Pienia eteis-
véaliseindman reikia ei tarvitse sulkea, mutta isommat aukot suljetaan yleensa 1-5 vuoden iassa joko
sydankatetrin avulla asetettavalla sulkimella tai leikkauksella (Sariola 2015, 291; Rajantie, Heikin-
heimo, Renko 2016, 413).



10 (30)

3 SYNNYNNAISET SYDANVIAT

Kéasittelemme opinnaytetydossamme sydamen rakennepoikkeavuuksia, silla suurin osa lasten sydanvi-
oista on juuri naita. Sydansairauksista puhuttaessa on tarkedd muistaa, etté ne jaetaan synnynnai-
siin sairauksiin ja hankittuihin sairauksiin. Synnynnaisia sairauksia ovat esimerkiksi lappéaviat, valisei-
nama aukot, sekd sydamen osien ja verisuonistojen poikkeamat. Lisaksi synnynnaisiin sydansairauk-
siin kuuluu kardiomyopatia eli sydanlihasrappeuma ja sydamen rytmihdiriét. Hankitut sydanviat taas
kehittyvat ian myota, téllaisia sairauksia ovat esimerkiksi sepelvaltimotauti ja rytmihairiot. Tarkeda
on kuitenkin ymmartaa hankitun ja synnynnaisen rytmihairion ero. Joissakin tilantessa synnynnai-
sesté sairaudesta aiheutuu myds hankittu sydansairaus, esimerkiksi sydamen vajaatoiminta. (Méaki-
jarvi 2011, 8.)

Nykyisin sydanvikaisen potilaan ennuste on hyva, silla sydanvikoja diagnosoidaan yha helpommin ja
niiden hoitotoimenpiteet ovat kehittyneet. Suurin osa potilaista selviytyykin aikuisikdan. Myds syn-
nynnaisten sydanvikojen leikkaushoito on edistynyt ja suurin osa toimenpiteista voidaankin tehda
katetrin avulla, ilman avosydanleikkausta. Sydanvikoja korjatessa tarkoitus on korjata sydanta ana-
tomisesti niin, ettd syddmen oikea puoli pumppaa véahdhappisen veren keuhkoihin ja vasen puoli ha-
pettuneen veren suureen verenkiertoon. Kuitenkin edelleen vaikeissa ja monimutkaisissa sydanvi-
oissa joudutaan turvautumaan palliatiiviseen eli oireita lievittavaan kirurgiaan. Naissa tapauksissa
sydanta ei pystyta korjaamaan taysin, vaikka hoito ja toimenpiteet ovat kehittyneetkin. (Airaksinen
2016, 1149.)

Synnynnaiset sydanviat voidaan jaotella kolmeen suurempaan ryhmaan. Puhutaan sunttivioista, vir-
tausesteista ja syanoottisista sydanvioista. Kaikki néméa ovat rakenteellisista poikkeavuuksista johtu-
via vikoja. (Airaksinen 2016, 1149.)

3.1 Kammiovaliseindaukko (VSD)

Sydamen rakennepoikkeavuuksista puhuttaessa tarkoitetaan anatomista muutosta sydamessa.
Naista yleisimpia ovat sunttiviat eli sikidaikaisen verenkierron poikkeavuudet tai muut sydamen osien
vélilla olevat aukot jotka ovat jaéneet sulkeutumatta. (Airaksinen 2016, 1149.) Naista yleisin on
kammiovéliseindméan aukko, VSD, jonka osuus sydanvioista onkin 20 prosenttia. Tama tarkoittaa
ettd sydamen oikean ja vasemman kammion valilla on aukko, joka ei sulkeudu vastasyntyneella.
VSD:ssé tapahtuu oikovirtaus vasemmasta kammiosta oikeaan. Kyseessd on anatominen rakenne-
poikkeavuus ja se voi sijaita useassa kohtaa kammioiden valista seindmaa. Naita aukkoja voi olla
myds enemman kuin yksi. Aukon koko on ratkaiseva tekija ennusteiden kannalta, harvemmissa ta-
pauksissa kammioiden valinen seind saattaa puuttua kokonaan. (Rajantie 2016, 413.) Kammiovali-
seindman aukko l6ydetaén yleensa sydantd kuunneltaessa. Aukko aiheuttaa sydanaéniin voimak-

kaan sivuaanen. (Makijarvi 2011, 522.)



11 (30)

3.2 Avoin valtimotiehyt (PDA)

Avoin valtimotiehyt on sikibkautisen verenkierron kannalta olennainen, sekin sulkeutuu synnytyksen
jéalkeen itsestadan, kuten eteisvéliseinamaaukko (ASD). Suuri avoin valtimotiehyt aiheuttaa suuren
oikovirtauksen sydéamen vasemmalta puolelta oikealla puolelle, mika taas johtaa helposti sydamen
vajaatoimintaan. Avoin valtimotiehyt on suoniyhteys aortan ja keuhkovaltimon valilla ja sulkeutumat-
tomana se aiheuttaa hapekkaan ja vahahappisen veren sekoittumisen, jolloin sydan kuormittuu yli-
maaraisesta tydmaarasta. Varsinkin keskosilla avoin valtimotiehyt on suuri riskitekija, taysiaikaisena
syntyneilla avoin valtimotiehyt voidaan diagnosoida yleenséa vasta kolmen kuukauden kuluttua synty-
mastéa. Keskosten kohdalla valtimotiehyt suljetaan ladkkeellisesti indometasiini- tai ibuprofeeni-in-
fuusiolla, kun taas vanhemmilla se suljetaan p&dasiassa katetritekniikalla. Joskus valtimotiehyt on
niin suuri, ettei katetritekniikan kayttdé onnistu ja joudutaan turvautumaan kirurgiseen sulkuun, tassa
on kuitenkin aina &&nihuulihalvauksen riski, silla taté aluetta hermottava palaavahermo kiertaa valti-
motiehyen ymparilla. (Airaksinen 2016, 1156-1157; Rajantie 2016, 414.)

3.3  Eteis-kammiovéliseindaukko (AVSD)

Eteis-kammiovéliseindnaukossa mitraali- ja trikuspidaalilappé ovat muovautuneet yhdeksi eteiskam-
miolépaksi; ne kuljettavat verta molemmista eteisistd molempiin kammioihin ja néin ollen hapekas ja
hapeton veri sekoittuvat. Nimensa mukaisesti eteisten alaosassa on suuri aukko, joka ulottuu aina
kammioiden valiseinddn asti. AVSD:ssa sydamen kehitys ei aina tapahdu taysin normaalisti, vaan
toinen kammoista voi jaada alikehittyneeksi. Tilanne on vaikea, silld sydamessa tapahtuu syntyman
jalkeen runsaita oikovirtauksia ja muut sydamen lapat yleensa vuotavat. Tilanne pyritaankin korjaa-
maan viimeistédan 4-6 kuukauden idssa korjausleikkauksella, jossa véliseindmien aukot suljetaan ja
sydameen pyritdan nain ollen rakentamaan 4 lokeroa. My®s yksi yhteinen eteiskammiolappa yrite-
taan korjata kahteen osaan, mutta aina téssa ei onnistuta. Down-potilaista noin 20 prosentilla on
my0s Eteis-kammiovaliseindaukko, joka tekee siitd syndrooman yleisimman sydanvian. (Airaksinen

2016, 1155-1156; Sydanlapset ja -aikuiset ry s.a.b., s.a.f.)

3.4 Aortan ja keuhkovaltimon ahtaumat (AS ja PS)

Toinen yleinen rakennepoikkeuksien ryhma ovat virtausesteet. Niitd voi olla joko lapissa tai aortassa.
Normaalin verenkierron kulku on néissé tapauksissa vaikeutunut ahtauman tai poikkeaman takia ja
sydan joutuu tekemaan enemman toita lapaistakseen ndma kohdat. Virtausesteistd yleisimmat ovat
aorttaldpan ahtauma ja aortan koarktaatio. Sydanvikaisista lapsista 7-12 prosentilla esiintyy kuiten-
kin myods keuhkovaltimolapéan ahtaumaa. Aorttaldpan ahtaumassa, AS, lapéat ovat yleensa paksuun-
tuneet ja ne voivat olla epatavallisesti kiinni toisissaan. Tallin aorttaldpan liilke on jaykkaa, joka ai-
heuttaa ylimaaraista painetta vasemmalle kammiolle ja voi néin ollen johtaa kammion vajaatoimin-
taan. (Airaksinen 2016, 1158; Rajantie 2016, 415.) Aorttalapan ahtauma pahenee ajan myoéta, joten
se pyritaan yleensa leikkaamaan tai korjaamaan katetrin avulla jo nuorena. Leikkauksessa ja pallo-
laajennuksessa on tarkoitus tasoittaa vasemman kammion ja aortan vélisia paine-eroja. (Rajantie

2016, 415.)
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Pulmonaalistenoosi (PS) eli keuhkovaltimolédpan ahtauma liittyy yleensé vahvasti muihin sydanvikoi-
hin. Keuhkovaltimolapan ahtaumassa lapéat ovat hyvin paksut ja paikoittain kiinnittyneet toisiinsa.
Ahtauma nostaa painetta sydamen oikeassa kammiossa, joka aiheuttaa paineen noustessa kolmilius-
kalapéan vuodon. Korkea paine aiheuttaa yleensa myds oikean kammion vajaatoiminnan jo ime-
vaisidssa. Keuhkovaltimolapan ahtaumaa hoidetaan pallolaajennuksella tai joko leikkaushoidolla, mi-
kali edellinen ei ole tehonnut. (Airaksinen 2016, 1157-1158; Rajantie 2016, 415.)

3.5 Aortan koarktaatio (CoA)

Aortan koarktaatio eli CoA tarkoittaa aortan synnynndisté kaventumaa. Paikka sijaitsee yleensé sikio-
aikaisen valtimotiehyen yhdistymiskohdassa. Aortan koarktaatiossa jokin kohta aortasta on ka-
peampi kuin muu aortta tai aortta voi olla tésta kohtaa taysin ummessa. Osittainen aortan kaventu-
minen aiheuttaa kyseiselle alueelle korkean paineen muodostumisen, eiké verta péase siirtymaan
tarpeeksi alaruumiiseen. Tama kuormittaa raskaasti vasenta puolta sydamessa ja aiheuttaa nopeasti
sydamen vaikean vajaatoiminnan. Osittaisessa kaventumisessa tilanne pyritddn hoitamaan parin pai-
van tai viikon ikéisend. Mikali aortta on télta osin taysin kiinni, romahtaa vastasyntyneen tila valitto-
masti valtimotiehyen sulkeutuessa, silla veri ei paase ollenkaan kiertdmaan. Tassa tapauksessa
koarktaatio leikataan vélittomasti. Aortan koarktaatio voidaan korjata joko pallolaajennuksessa kay-
tettavalla katetrilla tai leikkauksella. (Airaksinen 2016, 1160; Rajantie 2016, 415.)

3.6  Suurten suonten transpositio (TGA)

Suurten suonten transpositio tarkoittaa, etta sikion sydamessa on rakennevika, jossa aortta ja keuh-
kovaltimo ovat vaihtaneet paikkaa. Tall6in siki6lla on kaksi erillistd verenkiertoa ja hapekas ja va-
hahappinen veri sekoittuvat vain valtimotiehyen ja eteisvéliseindmaaukon avulla. Lapsen syntyessa
nama reitit kuitenkin normaalisti sulkeutuvat ja lapsi alkaa voimakkaasi sinertda. Tama tila on hen-
kea uhkaava ja lapselle tehdaankin hyvin nopeasti katetrin avulla toimenpide, jossa eteisvaliseina-
maaukko pidetéan auki, valtimotiehyita estetdan sulkeutumasta myos ladkkeellisesti. Myohemmin
lapselle tehd&aan viikon ikaisend leikkaus, jossa valtimot vaihdetaan takaisin paikoilleen. Leikkauk-
sessa myos sepelvaltimoita siirretddn uuden aortan juureen. (Airaksinen 2016, 1169-1170; Rajantie
2016, 416.)

3.7  Vajaakehittynyt sydamen vasen puoli (HLHS)

Vajaakehittyneen sydamen vasemman puolen oireyhtymaan kuuluu, etté aortta-, mitraalilappa tai
molemmat puuttuvat. Liséksi vasen kammio on pieni seké aortta on kapea ja nouseva. Tilanne on
vaarallinen ja johtaa korjaamattomana aina menehtymiseen, silla syddmen verenkierto on kokonaan
avoimen valtimotiehyen varassa, joka sulkeutuu syntyman jéalkeen. Oireyhtymassa ainoa hoitokeino
on leikkaus, joista ensimmainen tehdaan jo alle kahden viikon idssa. Kuitenkaan kaikkea ei voida
korjata yhdelld leikkauksella, vaan leikkaussarjaan kuuluu kolme eri vaihetta. Seuraavat leikkaukset
tehdaan kolmen kuukauden ja kuuden kuukauden iassa. Leikkausten jalkeen potilasta tulee seurata
tiheasti aikuisiallakin ja yleensa HLHS tulee aiheuttamaan ongelmia viela aikuisidssa, vaikka vika on

lapsuudessa korjattu. (Airaksinen 2016, 1178; Sydanlapset ja -aikuiset ry s.a.d.; Ayden, Scott 2016.)
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Fallot'n tetralogia (TOF)

Syanoottisista sydanvioista keskeisin on Fallot'n tetralogia eli TOF. Siihen kuuluu nelja eri vikaa el
kookas VSD, aortan ratsastus sen paalla, keuhkoverenkierron ahtaus sek& suurikokoinen oikea kam-
mio. Aorttaan paasee talléin verta molemmista kammioista, jolloin vahahappinen ja hapekas veri
sekoittuvat. Myds keuhkoverenkiertoon paasee tatd myotd vahemman verta, miké vaikeuttaa hengit-
tamista ja veren hapettumista. Fallot’'n tetralogia voi myds liittyd muita sydamen rakenteellisia poik-
keavuuksia. Fallot’'n tetralogia vaatii aina valitonta leikkausta, silla ennuste sairaudessa on huono.
Hoitamattomana kolmannes menehtyy ensimmaisen elinvuoden aikana. Fallot'n tetralogia voidaan
hoitaa kokonaisvaltaisella korjausleikkauksella, mikali sydémen muut anatomiset osat ovat normaa-
leja. Joissakin tapauksissa tdma ei ole kuitenkaan heti taysin mahdollista, vaan lapsen kasvua tulee
odottaa, talléin sydameen asennetaan véliaikainen oikovirtausputki verenkierron takaamiseksi. (Ra-
jantie 2016, 416; Airaksinen 2016, 1163-1164.)

Rytmihairiot ja sydémen vajaatoiminta

Neuvolatarkastuksessa havaittu sikion rytmin epétasaisuus on tavallisin syy ultradanitutkimukselle
(Wallgren 2006, 65). Sikion normaalisyke on 100-180 lyontid minuutissa. Rytmihairilla tarkoitetaan
tatd nopeampaa tai hitaampaa seka epasaanndéllista rytmia. Suurin osa sikidilla todetuista rytmihairi-
Oisté on harmittomia eteislisalyonteja, jotka eivat tarvitse toimenpiteitd. Sikion eteislisalyonteja esiin-
tyy useimmiten raskauden viimeisella kolmanneksella. Vain noin 2%:lla sikidistd on hemodynaami-

sesti merkittava rytmihairié. (Murtoniemi ym. 2014.)

Sikién epasaanndllinen rytmi on aina aihe jatkotutkimuksiin. Rytmityyppi maaritellaan ultradanitutki-
muksella. Yleensa paivystysluonteista lahetetta ei tarvita. Eteislisélydntisyysdiagnoosin jalkeen suu-
rinta osaa aideista voidaan seurata neuvolakayntien yhteydesséa tehtavin dopplerkaikukuunteluin.
Kammioperaiset lisalyonnit ja pitkdkestoinen tai pysyva bi- tai trigemininen rytmi vaativat seurannan

erikoissairaanhoidossa. (Murtoniemi ym. 2014.)

Sikion rytmihdiriita voidaan hoitaa joko suoraan napanuoraan annettavalla laékehoidolla tai idille
annettavalla ladkkeelld, joka kulkeutuu istukan kautta sikioon. Pitkakestoisessa tihedlyéntisyyskoh-
tauksessa synnytysladkari ruiskuttaa ultradaniohjauksessa napanuoraan hitaasti ladkettd, joka lopet-
taa rytmihairion. Laakitysta jatketaan aidin kautta ja ladkeainepitoisuutta mitataan veresta, jotta ai-
dille ei koidu haittavaikutuksia ladkkeesta. N&in raskaus voi jatkua, kunnes sikié on tarpeeksi kasva-

nut syntyakseen. (Wallgren 2006, 66.)

Sydamen vajaatoiminnassa sydamen minuuttitilavuus ei endé vastaa aineenvaihdunnan tarpeita ja
hapenkulutusta (Rajantie, Mertsola ja Heikinheimo 2010, 405). Sikién sydamen vajaatoiminnan voi
aiheuttaa monet tekijat, mm. perinndlliset kardiomyopatiat, rytmihdirit, sikion anemia tai rakenne-

viat. Vajaatoimintaa ja sen syitéa voidaan tutkia ultradanitutkimuksessa dopplerin avulla. (Davey ym.
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2016.) Sikion sydamen rakennevika voi aiheuttaa sikidlle niskaturvotusta tai yleista turvotusta (Ero-
nen 2002). Sydamen vajaatoimintaa voidaan koittaa hoitaa aidille annettavalla 1aékityksella, joka
tukee sikién sydamen toimintaa. Siki6lle voidaan tehda myds toimenpiteitd, kuten ylimaaraisen vat-
sanesteen ja keuhkopussinesteen poistoja. Vaikeassa anemiassa sikion verenkiertoon annetaan pu-
nasoluja. Sikion sydanvian aiheuttaman turvotuksen syysté ja raskausviikoista riippuen selviyty-

misennuste voi vaihdella. (Wallgren ym. 2014, 13.)
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4 RASKAUDEN SEURANTA JA SYDANVIKOJEN DIAGNOSOINTI

Raskautta seurataan normaalisti ultradanitutkimuksilla eli kaikututkimusseulonnoilla. Ultraganella
saadaan merkittavaa tietoa sikion kasvusta, liikkeista, reagoinnista ja erilaisista elintoiminnoista, ku-
ten sydamesta seké hengitysliikkeista. Ultradanitutkimus on rakennepoikkeavuuden diagnostisena
tutkimuksena luotettava seka siind on paljon lisahyotyja, kuten sikién elossa olon varmistaminen,
raskauden keston ja tarkan lasketun ajan maarittdminen, sikididen maaran varmistaminen seka istu-
kan sijainnin maarittdminen. Ultradénitutkimuksen avulla on mahdollisuus mitata hyvinkin tarkasti
sikion mittoja. Tutkimus suoritetaan ultradanilaitteella vatsan paalta, jossa sikion kuvaa saadaan re-
aaliajassa. Tama tutkimustapa tekee mahdolliseksi sikion rakenteiden tarkastelun jo ensimmaisen

raskauskolmanneksen aikana. (Autti-Ramd, Koskinen, Mékela, Ritvanen ja Taipale 2005, 41-45.)

Raskauden normaaliin seurantaan kuuluu raskausviikoilla 10.—14 (keskimé&arin 12. raskausviikolla)
katilon tai ladkarin tekema ultradénitutkimus. Tutkimuksessa arvioidaan sikion niskaturvotuksen pak-
suus. Paksuuntunut niskapoimu voi olla viite kromosomihairistd, ja sen vuoksi on aiheellista tarjota
raskaana olevalle lisatutkimuksia, esimerkiksi istukan koepalan ottoa tai lapsivesipunktiota. Raken-
neultradénitutkimus tehdaan raskausviikoilla 18—-21 tai raskausviikon 24 jalkeen. (Wallgren 2006, 63;
Paananen ym. 2015, 182.) Merkittdvan sydanvian I6ytyminen raskausaikana vahentéda perinataali-
kuolleisuutta ja -sairastavuutta (Ojala, Ritvanen ja Pitkdnen 2013). Sikion poikkeavuuksien seulonta-
tutkimuksiin osallistuminen on vapaaehtoista. Ultradanitutkimus voi paljastaa joskus yllattavia asi-
oita, joihin perhe ei ole varautunut. Vaikeissa rakennepoikkeavuuksissa perheelle tulee antaa mah-
dollisuus keskeyttéa raskaus ennen raskausviikkoa 24. Sikion rakennepoikkeavuuden toteaminen voi
olla hyvin tuskallinen tilanne lasta odottavalle ja onkin vaitetty, etta sikiédiagnostiikka ei poista on-
gelmia vaan tuo uusia ongelmia. (Paananen, yms. 2015, 181; Wallgren 2006, 63.) Tama voi tarkoit-
taa sita, etta lasta odottava joutuu suurien eettisten kysymyksien eteen ja punnitsemaan omia arvo-

jaan.

Sikion syddmen ultraganessa pyritddn varmistamaan, ettéd sydamessa on nelja lokeroa. Liséksi pyri-
téaan selvittdmaan valtasuonten sijainti ja sydamen rytmi. Normaalit 16ydokset eivéat poissulje sydan-
vikaa, vaan kertoo, ettei sydamessa ole kaikkein vaikeinta sydanvikaa. Ainoastaan erikoiskoulutettu
lastenkardiologi pystyy ultradénitutkimuksen avulla diagnosoimaan sydamen rakenneviat ja toiminta-
hairiot. Joissakin tilanteissa, esimerkiksi sikion rytmihairion tai sydamen vajaatoiminnan seurannassa
ja hoidossa ultradanitutkimus tehdaan 2-4 viikon valein. (Wallgren 2006, 63—64.) Ultradgdnen ansi-
osta noin kolmasosa vaikeista sydanvioista onkin nykyisin alustavasti selvitetty jo ennen syntyméaa
(Tuuteri 2008, 9).

Mikali sikiolla todetaan sydanvika, tulee lastenkardiologin antaa perheelle mahdollisimman tarkka
tieto sydanvian hoidosta, ennusteesta ja keskustella raskauden keskeytyksesta (vaikea-asteisissa
rakennevioissa, ennen raskausviikkoa 24.). Tarvittaessa sydanlasta odottava éiti/perhe ohjataan
konsultaatiokéynnille Helsingin Yliopistollisen Keskussairaalan (HYKS) Lastenklinikan Sydantutkimus-
yksikkoon. (Wallgren 2006, 66; Pitkdnen 2012, 75.) Mikali raskautta paatetaan jatkaa, sikion vointia

seurataan saanndllisesti. Tarvittaessa aloitetaan sikion sydanta tukeva laakitys. Yhteistyossa aitia
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hoitavan synnytyslaakarin, vastasyntyneisiin erikoistuneen laéakarin, kardiologin, lasten anestesialaa-
karin ja sydankirurgin kanssa pyritddn ennakoimaan syntyvan lapsen ongelmat. Tiimiin kuuluu laakéa-
reiden lisaksi myds katildita seka sairaanhoitajia, jotka ovat paikalla synnytyksessa. Etukateen suun-
nitellaan synnytysajankohta, -paikka ja -tapa, jotta lapsi saadaan parhaaseen mahdolliseen hoitoon
syntyman jalkeen. (Wallgren 2006, 66.) Lasten ja nuorten sydankirurgia, sydamen katetroinnit ja
sydamensiirrot on keskitetty valtakunnallisesti Helsingin yliopistollisen sairaalan Lastenklinikalle,

jossa on niihin koulutettu henkilokunta. (Pihkala ym. 2015, 2.)
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5 SYDANVIAN KOHTAAMINEN

Tieto syntyméattéoman tai jo syntyneen lapsen sairaudesta tulee useimmiten yllatyksend ja aiheuttaa
perheessa kriisin (Wallgren 2006, 50). Synnynndinen sydanvika - olipa kyseesséa vaikea tai lievempi,
tuo mukanaan uuden maailman tdynna mm. verindytteitd, ultradania, sydanfilmeja, kontrolleja, ehka
leikkauksia ja katetrointeja. Vanhemman ja laheisten ajatukset saattavat olla hukassa ja kysymyksia
on paljon. (Wallgren 2006, 20.) Vanhemman voi olla vaikea muodostaa nékemyksié/ajatuksia, koska
hénelld ei ole apunaan aiempia kokemuksia vastaavasta tilanteesta. Lasta odottava on voinut luoda
jo mielikuvan tulevaisuudesta terveen lapsen kanssa, joten hanen tayttyy alkaa sopeutua tilantee-
seen ja muuttamaan mielikuviaan. Prosessi on hidasta ja etenee nykayksittéin. Esimerkiksi uuden
oireen havaitseminen tai tieto leikkauksesta aiheuttaa sen, ettd vanhemman taytyy jalleen muuttaa
mielikuviaan ja itsedén. (Hilton 2010, 24.) Jokainen ihminen sopeutuu tilanteisiin yksil6llisesti. So-
peutumiseen vaikuttavat ihmisen arvot ennen diagnoosia ja sairauden aiheuttama jarkytys. (Hilton
2010, 15.)

Mikali perheessa on vanhempia lapsia, on tarkedd huomioida heidétkin kriisin keskella. On hyva roh-
kaista heitéd kysymaéan asioita, joita he miettivat - koskivatpa ne sydanvikaa tai vanhemman tunteita.
Sisaruksille tulisi kertoa heidan ikatasonsa ja ymmarryksensa tasoisesti sydanviasta, miten se vaikut-
taa sisarukseen ja mita tulevaisuus tuo tullessaan. Sisarukset voivat pelaté tai tuntea jopa epéoikeu-
denmukaisuutta tilanteessa, joten puhuminen on tarke&a. Tarvittaessa on hankittava henkista am-
mattiapua asioiden kasittelyyn, ja kardiologi voi kertoa perusteellisesti sairauteen liittyvista asioista
(Wallgren 2006, 41.)

5.1 Vertaistuki

“Vertaistuki on vastavuoroista kokemusten vaihtoa, jossa samankaltaisia prosesseja elamassaan Ia-
pikdyneet ihmiset tukevat toinen toisiaan. Vertaistuki on samankaltaisessa elaméntilanteessa olevien
ihmisten halua jakaa kokemuksia ja tietoa toisia kunnioittavassa ilmapiirissa.” Vertaistuki ja ammatil-
lisuus ovat eri asia. (THL 2015.) Vertaistuki on yksi sosiaalisen tuen osa-alue emotionaalisen tuen,
kaytannon avun ja tiedollisen tuen rinnalla. Tuki voi auttaa selvidmaan erilaisista stressaavista tilan-
teista. Useimmiten vanhemmat pitdvat samassa tilanteessa olevilta saamiaan neuvoja kaytannonla-
hempanda kuin ammattilaisilta saadut. Monille vanhemmille on térked& huomata, etteivat he ole yksin
ongelmiensa kanssa, vaan muillakin on samanlaisia vaikeuksia. Vertaistuen kautta voi saada uusia

ystavia ja voimia arjesta selviytymiseen. (Armanto ja Koistinen 2007, 437-438.)

Vertaistuki on aina omaehtoista, vastavuoroista apua tarjoavaa, tukea seka elamankokemusten ja
tunteiden jakamista. Vertaistuen perusajatus on usko ihmisen omiin voimavaroihin, jotka saadaan
esiin vertaistuen avulla. (Jaaskelédinen 2015, 7.) Hoitohenkilokuntaa tulisi tiedottaa enemman ver-
taisryhmisté ja tukijarjestoista, jotta perheet saisivat helposti, nopeasti ja ymmarrettavasti tietoa

erilaisista tukimuodoista (Haikarainen ja Hentunen 2013, 27).
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5.2 Sydanlapset ja -aikuiset Ry

Sydanlapset ja -aikuiset ry (Hjartebarn och -vuxna rf) on valtakunnallinen synnynnaista sydanvikaa
sairastavien lasten, nuorten, aikuisten ja heidan perheidensd oma tukijarjestd. Se on perustettu
1975 ja on Suomen Sydanliiton jasenjarjestt. Keskeisena tavoitteena on toimia kaikkien synnynnéis-
ten sydanvikaisten ja heidan laheistensa edunvalvojina sekad yhdyssiteena taman potilasryhman ja
hoitohenkilkunnan valilla. (Wallgren 2006, 165.) Yhdistyksella on useita eri tukimuotoja tarjolla,
jotta sydanvikaisilla sekéa heidan laheisillaan olisi mahdollista saada monenlaista tukea elaman eri
tilanteisiin seka vaiheisiin. Naita tukimuotoja ovat mm. sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit,
elamysleirit, valtakunnalliset tapaamiset sek& monipuoliset tiedotusmateriaalit, kuten oma jasenlehti
ja esitteet. Yhdistys on myds mukana tukemassa tutkimustoimintaa, hoitohenkil6kunnan koulutuk-
sissa seka jarjestamassa tukihenkildkoulutusta. Tarkeinta yhdistykselle on, ettd synnynndisesti sy-
danvikainen ja hanen laheisensé saavat riittavasti tietoa, tukea seké tarjota mahdollisuuksia vaihtaa
kokemuksia toisten vastaavan tilanteen kokeneen ihmisen kanssa. (Sydéanlapset ja -aikuiset ry,

s.a.i., s.a.e.)

Sydanlapset ja -aikuiset ry:lla on alueverkosto, joka kattaa koko maan seka toimii samoilla periaat-
teilla oman alueensa jasenten eduksi. Yhdistyksen alueosastoja ovat Eteld-Pohjanmaa, lisalmi, Ita-
Savo, Kainuu, Kanta-Hame, Keski-Suomi, Kuopio, Kymenlaakso, Lappi, Mikkeli, Oulun seutu, Pohjan-
maa-Osterbotten, Pohjois-Karjala, Paijat-Hame, Satakunta, Tampereen seutu, Turku ja Uusimaa.
Néiden alueosastojen tarkeimpand kulmakivené toimii vertaistuki seké@ perhekeskeisyys, koska suurin
osa tapahtumista on tarkoitettu juurikin koko perheelle. Vertaistapaamisia seké virkistysta jarjeste-
taan kuitenkin myés vanhemmille sekd sydannuorille ja -aikuisille. Alueyhdistyksien lisaksi yhdistyk-
selld on myods kolme valtakunnallista ryhmaa; Sydanenkelit, Synja seka Pitka Qt. Sydanenkelit-ryhma
on sydanlapsensa menetténeille tarkoitettu ryhma4, jonka toiminta on keskittynyt vertaistukeen.
Synja-ryhmé on yhdistyksen kaikille 14 vuotta tayttaneille sydannuorille seké -aikuisille. Pitk& Qt-
ryhmén toimintaryhma koostuu vapaaehtoisista, jotka antavat tietoa, suunnittelevat seka toteuttavat

vertaistukitoimintaa valtakunnallisesti. (Sydanlapset ja -aikuiset ry, s.a.a.)

Yhdistys jarjestaa erilaisia leireja, kuntoutuskursseja ja sopeutumisvalmennuksia. Kursseilla seka val-
mennuksissa tarkoitus on jakaa monipuolisesti tietoa sydansairauksista asiantuntijaluentojen avulla,
sekd antaa evaita arjessa selviytymiseen. Leirit ovat niin sanotusti vapaamuotoisempia ja ndilla kes-
kitytdan yhdessa tekemiseen ja uusien asioiden opetteluun. Kursseilla ja leireilld on myds hyva mah-
dollisuus paasta keskustelemaan muiden synnynnaisesti sydanvikaisten ja heidan laheistensa
kanssa. Yhdistys jarjestdd myo6s Kelan kustantamia kuntoutuskursseja eri puolilla maata. Nama ovat
yleensa viiden paivan mittaisia kursseja synnynnaisesti sydanvikaisille seka heidan laheisillensa. Tu-
levat tapahtumat julkaistaan yhdistyksen nettisivuilla, sekd vuoden alussa yhdistyksen jasenleh-
dessa. Yhdistyksella on myds olemassa joukko vapaaehtoisia tukihenkildita, joiden puoleen voi kéan-
tya kun kaipaa tukea, keskustelukumppania ja kuuntelijaa. Heilla itselladn on voinut olla synnynnéi-
nen sydanvika tai he voivat olla synnynndisesti sydanvikaisen omaisia. (Sydanlapset ja -aikuiset ry,

s.a.c., s.a.g, s.a.h.)
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6 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetydmme tarkoituksena on tuottaa opas sydénsairasta lasta odottavalle. Tassa tapauksessa
sikion sydanvika on todettu joissakin raskauden kulkuun kuuluvissa tutkimuksissa. Paapaino opin-

naytetydssamme on syddmen rakennepoikkeavuuksissa, silla suurin osa lasten sydanvioista on juuri
naitd. Opinndytetydmme ja siitéd tehdyn oppaan tavoitteena on ettéd sydansairasta lasta odottava saa

ensitietoa sydanvioista ja Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kautta saatavasta tuesta.

6.1 Eettisyys

Olemme tarkastelleet opinndytetydtamme eettiseltéd kannalta ja pyrkineet kasittelemaan asioita puo-
lueettomasti ja kaikkia kunnioittavasti. Eettisyys opinndytetydta tehdessa tarkoittaa tapaa, jolla suh-
taudutaan ty6hon seka sen kysymyksenasetteluun. Opinnaytety6ta tehdesséa eettiset kysymykset
tulevat vastaan useasti ja ensimmaisen kerran jo aiheen valinnassa. Oman tyon eettisia kysymyksia
seka luotettavuutta tulisikin pohtia jo tydn suunnitteluvaiheessa. (Savonia ammattikorkeakoulu
2017.)

Eettisyyden toteutumisessa on keskeista eettinen turvallisuus seka luotettavuuden arviointi, jota voi-
daan toteuttaa perusteellisella l[ahdekritiikilla (Heikkild, Jokinen ja Nurmela 2008). Tyoté tehdes-
samme olemme arvioineet kriittisesti lahteita ja kirjoittamaamme tekstia vertaamalla l16ydettyja tie-
toja kesken&én. Kiinnitimme myds huomiota siihen, ettd etsimme lahteiksi hoitoalan ammattihenki-
I6iden tekemia teksteja. Lisaksi arvioimme niiden uskottavuutta tekstien kirjoittajien tunnettavuu-
den, ammatin ja koulutuksen seka lahteiden julkaisuajan ja laadun perusteella. Laatua arvioimme
vertaamalla niitd ammattikirjallisuuteen, kuten esimerkiksi koulutuksessamme kaytettavaan oppima-

teriaaliin seka tunnettuihin ammattikirjallisuuksiin.

6.2 Luotettavuus

Sydansairauksia tutkitaan koko ajan ja esimerkiksi sydantutkimussaatid nostaa uusia tutkimushank-
keita esille joka vuosi (Sydantutkimussaatio s.a). Naiden vuoksi aiheesta on paljon tietoa haetta-
vissa. Sydanlapset ja -aikuiset ry:ll& on olemassa ensitieto-opas, joka keskittyy nimenomaan sikion
sydansairauksiin. Taté opasta kdytimme pohjana omassa oppaassa. Tutkittua tietoa 16ytyy helposti
englannin kielella seka suomen kielelld, joten luotettavan tiedon saaminen opinnaytetydhon seka
ensitieto-oppaaseen ei niinkdan koitunut ongelmaksi. Oppaaseen kootun tiedon luotettavuuden tar-
kistimme lahettamalla oppaan versioita yhdistyksen yhteyshenkil6lle séhkdpostitse. Yhteyshenkild
kommentoi oppaan sisaltdéa ja sen oikeellisuutta, silla hanella oli yhdistyksen toiminnanjohtajana

laaja késitys naista asioista.

Tyota tehdessa toimimme yhteisesti sovittujen sdantdjen mukaan, kunnioitimme tilaajan toiveita,
teimme tekijoiden kesken ty6té tasapuolisesti, otimme rakentavaa palautetta hyvin vastaan niin oh-
jaavalta opettajalta kuin opponoijilta seka muilta yhteisty6ta tehneiden tahojen osalta, toimimme

ammatillisesti kayttAmétta plagiointia tai muita yleisia arvoja ja periaatteita rikkovia keinoja.
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7 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Toteutimme opinndytetydmme kehittdmisty6na. Kehittamistyolla tarkoitetaan toiminnallista ty6ta,
joka muodostuu yleensad kahdesta osasta eli kehitettavasta tuotteesta tai tapahtumasta seka kirjalli-
sesta raportista jossa kuvaillaan tehtya prosessia. Kehittdmistyo voi olla esimerkiksi jonkin tapahtu-
man jarjestamistd, toimintasuunnitelmaa tai tuotteen suunnittelua ja rakentamista. (Liukko 2012;
Heikkild, Jokinen ja Nurmela 2008, 21.) Opinnaytetydmme tapauksessa suunnittelimme tilaajal-
lemme oppaan, seka rakensimme sen ulkopuolisen taittajan avulla. Kehittamistyon vaiheisiin kuulu-
vat hankkeen suunnitteluvaihe, toiminnallinen vaihe eli toteutusvaihe, viimeistelyvaihe seké julkaisu
(Niemi 2006). Kehittamisty®ssa siis suunnitellaan seka toteutetaan tuotos tai palvelu, josta kirjoite-
taan suunnitteluprosessi (Savonia ammattikorkeakoulu 2017) Kehittdmistyon tulee luoda uusia ja
parempia palveluja, menetelmia tai tuotantovélineita kdyttaen hyvaksi tutkimustuloksia. (Heikkila,
Jokinen ja Nurmela 2008, 21). Kehittdmistydn tuloksena syntyi ensitieto-opas sydansairasta lasta

odottavalle, joka on saatavissa Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kautta.

Ryhdyimme suunnittelemaan opinnaytetydn aihetta elokuussa 2016. Yksi ryhmamme jasenista on
tiiviissa yhteistydssa Sydanlapset ja -aikuiset Ry:n kanssa, joten sité kautta saimme ehdotuksen al-
kaa uudistaa Siki6 sydénpotilaana -opasta. Paddyimme valitsemaan taman opinnaytetydn aiheeksi,
silla se oli kaikkien ryhmalaisten mielesta kiinnostava ja koimme, etta siita olisi meille kaikille hyotya
ammatillisesti tulevaisuutta ajatellen. Ennakkoon meill& ei aiheesta ollut juurikaan tietoa, mutta var-
sinkin sydansairauksiin tutustuminen tarkemmin kiinnosti meita. Aloitimme tiedon keruun syksylla
2016 etsimalla ajantasaista ja luotettavaa tietoa sydansairauksista. Tutustuimme myds sikion syda-
men anatomiaan sekéa verenkierron toimintaan, vertaistukeen ja yhdistyksen toimintaan. Etsimme
tietoa alan kirjallisuudesta ja saimme hyvin paljon sitd Duodecimin julkaisuista suomen kielella. Li-
saksi tietoa loytyi Terveysportin tietokannoista sekd muutamista ulkomaalaisista lahteista. Opinnay-
tetydmme suunnitelma valmistui helmikuussa 2017. Opinnaytetyémme toteutusvaihe alkoi tAmén
jalkeen, jolloin syvensimme teoriatietoa seké lahdimme ty6stdimaan opinnéytetydn tuotosta. Ennen
tuotoksen tekemisté kokosimme opinnaytetydhon kaiken tarvittavan teoriatiedon liittyen aiheeseen.
Tasté oli helppo lahted kokoamaan tuotosta eli ensitieto-opastamme. Oppaan tekemisessa oli tér-
keintd, etta teksti on kirjoitettu nimenomaan kohderyhmallemme, eik& esimerkiksi hoitohenkilékun-
nalle. Tiedon tuli olla yleiskielisesti sanoiltaan seka lauserakenteeltaan helposti ymmarrettava, koska
oivallisinkin opas voi jaada ymmartamatta, jos ohjeiden esitystapaan ei ole kiinnitetty huomiota
(Duodecim, 2005).

Tilaajan pyynnosta teimme sisallén tuotokseen, eli oppaaseen, mutta koulutuksen puutteen vuoksi
oppaan taittoi ulkopuolinen henkild. Tdma oli tilaajan toivomus ja suostuimme siihen. Tuotoksen val-
mistuttua lahetimme sen Sydéanlapset ja -aikuiset Ry:lle tarkistettavaksi. Oppaan luki myds Lastenkli-
nikan kardiologi, jolloin asiantuntija varmisti teoriatietomme oikeellisuuden ja luotettavuuden. Tilaaja
hyvéksyi tuotoksen ja otti sen kdyttoon omilla sivuillaan. Tuotoksen valmistumisen jalkeen kirjoi-
timme opinndytetydmme raportointi osuuden, jossa tarkastelimme opinnaytety6ta seka sen proses-

sia.
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8 POHDINTA

Aloitimme opinnaytetydmme tekemisen kevaalla 2016 ja tavoitteenamme oli saada tyd kokonaan
valmiiksi syksylla 2017. Opinnaytetyon tekeminen on toteutunut vaihtelevalla menestyksella - haas-
tavinta oli l16ytéa aikaa tyon tekemiseen muiden opintojen ja tdiden ohella. Vaikka aikataulut hieman
venyivat, saimme silti tyon tehtya niin, etta valmistumme aikataulussa. Alussa ongelmia tuotti myds
oppaan muotoutuminen, silla aluksi tuntui ettd on todella vaikeaa jattaa oleellista tietoa tydsta pois.
Lopulta kuitenkin l16ysimme tietyn linjan siitd, mitd aiomme tydssdmme kasitelld. Taman jalkeen
tyostaminen olikin helpompaa, silla opimme tietoa etsiessa tiputtamaan pois epaoleelliset asiat, eika

tydmme paisunut liikaa.

Opinnaytetytta tehdessa saimme paljon itsellemme hyodyllisté tietoa ja opimme opinnaytetyon te-
koprosessin kulun. Kukaan meista tekijoista ei ole aiemmin tehnyt opinndytety6ta, joten meidan oli
perehdyttava tarkoin jokaiseen opinnayteydn vaiheeseen. Valitsimme itsellemme mielekkdimman
vaihtoehdon opinnaytetytn kokonaisuuksista, eli kehittdmistydn. Tyéta oli helppo lahted tekemaan,
silla meidan ei tarvinnut miettid, haluammeko tehdé ty6sta tutkimusluonteisen vai nimenomaan toi-
minnallisen version. Kaytimme opinnaytetyémme teoriaosuutta hyédyksemme kootessamme varsi-
naista opasta. Oppaan tekeminen oli sindnsa melko helppo osuus, koska meilla oli hyvin kattava teo-
riapohja. Kuitenkin haasteeksi osoittautui opinndytetydn ulkoinen puoli, silla meilla ei ollut ammatti-
taitoa sen tekemiseen. Kuitenkin tilaaja ehdotti tassa tilanteessa meille ulkopuolisen taittajan kaytta-
mistd, mika ratkaisi ehkéa opinnaytetydprosessimme suurimman ongelman. Yritimme myos tehda
omaa versiota oppaasta, mutta siité ei olisi tullut tarpeeksi ammattimaisen nakdinen, joten ulkopuo-
linen apu oli tarpeen. Omasta mielestdmme oppaasta tuli kokonaisuudessaan hyva ja tuotoksesta
tuli selked, helppolukuinen ja mielenkiintoa herattava opas. Lisdksi oppaan jalki on ammattimaista.
Opinnaytetydn tekeminen on opettanut meille myds ryhmassa tyéskentelyn taitoa ja pitkajantei-

Syytta.

Teoriatiedon hakeminen luotettavista lahteisté onnistui hyvin ja saimmekin tyéhén monipuolisia ja
ajantasaisia lahteitd. Suurin osa kaytetyista lahteistd on perdisin suomenkielisista séahkaisita tieto-
kannoista. Tehdessamme tata ty6ta opimme tutkimaan lahteita kriittisesti ja kdyttdmaan erilaisia
tiedonhakumenetelmid, mm. Cinahl, Theuseus, Savonia-Finna ja Melinda. Opinnédytetybhdmme ol
valilla vaikea 16ytaa uutta ja selkokielella muokattavaa tutkimustietoa, joten jouduimme kayttdmaan
monia eri l&hteitd. Jotkut lahteistimme olivat yli kymmenen vuotta vanhoja, mutta niiden teksti ei

ole vanhentuvaa tietoa.

Toivomme muidenkin opinndytetybhomme ja oppaaseen perehtyvien saavan hyddyllista tietoa syn-
nynnaisista sydanvioista ja niihin liittyvista asioista. Olemme pyrkineet tuomaan asiat esille hienotun-
teisesti, niin, ettd emme loukkaa ketaan. Kuitenkin sikién rakennepoikkeavuuksista ja etenkin ras-
kaudenkeskeytyksestéd puhuttaessa, voivat mielipiteet jakautua radikaalisti. Mielestimme jokaisen
tuossa tilanteessa olevan taytyy punnita/miettia arvojaan itse. Hoitohenkildkunnan tulee antaa puo-

lueetonta tietoa asioista ja lasta odottavan taytyy tehda itse oma ratkaisunsa asian suhteen. Eetti-
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sesti tdmé on suuri asia, niin hoitotenkildkunnalle kuin lasta odottavalle. Hoitohenkildkunnan kuiten-
kin tulee mielestamme jattdd omat mielipiteet taka-alalle ja tukea lasta odottavaa. Kuten esimerkiksi
sairaanhoitajan eettisissa ohjeissa neuvotaan; sairaanhoitajan tulee kohdata potilaat arvokkaasti ja

ottaa huomioon heidan arvonsa, vakaumus ja tavat (Sairaanhoitajat.fi 2014).

8.1 Ammatillinen kasvu

Tyota tehdessamme saimme hyvin paljon tietoa esimerkiksi sydansairauksista, erilaisista sydamen
tutkimuksista ja toimenpiteistd, opimme sairaan lapsen omaisten kohtaamisesta sekd saimme tietoa
Sydanlapset ja -aikuiset ry:n toiminnasta. Koska valmistumme kaikki sairaanhoitajiksi, oli mielenkiin-
toista myo6s perehtyd ehkd enemman katil6ille tarkoitettuun teoriatietoon ja -aineistoon. Koimme
taman laajentavan tietouttamme ja uskomme naisté tiedoista olevan hydtyd myos jatkossa tydsken-

telimmepéa missa tahansa.

Osalla meista ei ollut tietoa niin sanotusti kolmannen sektorin palveluista, eli yhdistystoiminnasta
sosiaali- ja terveysalalla. Opimme ty6ta tehdessa, kuinka tarkeita erilaiset yhdistykset ovat potilaiden
hoidon kannalta. Ne voivat olla hyvinkin suuressa osassa potilaan toipumisessa vaikeassa ja pitkaa
hoitoa vaativassa sairaudessa. Saimme myds tietoa Helsingin yliopistollisen sairaalan Lastenklinikan
toiminnasta, silléa osalla meisté ei ole tietoa muista kuin Kuopion yliopistollisen sairaalan kaytan-

noista.

8.2 Jatkotutkimus ja kehittamisideat

Tyéllamme on lahttkohtaisesti hyvin laajat jatkokehittdmismahdollisuudet. Opasta voidaan laajentaa
ja ensitietoa voidaan lisata tarvittaessa. Oppaassa voitaisiin avata esimerkiksi enemman itse sydan-
vikoja, mutta talléin ensitiedoksi tarkoitettu opas saattaisi paisua liian laajaksi. Oppaan lukija ei mah-
dollisesti osaisi tassa tapauksessa kasitella hanelle oleellista tietoa, eikd opas talldin palvelisi yhdis-
tystakaan. Oppaan jatkoa ajatellen olisi myds hyva, jos opasta paivitettaisiin aina sdannéllisin va-
liajoin. Ennen opinnaytetydmme aloittamista edellinen opas oli tehty 12 vuotta sitten. Yhdistyksen
toimintakin on tassd ajassa muuttunut, joten jarkevaa olisi, ettd myds oppaiden suhteen pysyttaisiin
ajan tasalla. Koska opas voi antaa ensitietoa sita tarvitsevalle, olisi yhteystietojen ja erilaisten link-

kien ja vaylien hyva olla oikein.
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laontto-
laskimo

Keuhkolaskimot
Keuhkolaskimot et
eleinen
Keuhkovaltimon Mitraalilappa
lappa

Aortialippa

Trikuspidaalilappd

Alagnmolaskimo

Normaalirakenteinen sydan (syntyman jalkeen), jossa
ihahappinen laski i ja hapekas valti i

kiertavat sekoittumatta keskenaan. Punertavat varit

kuvastaa sydimen osia, joissa virtaa hapekas veri, siner-

tavat virit taas kuvastaa vahahappisuutta.

Sikion syddn

Sydan kehittyy ensimmaisen seitseman raskausviikon aikana. Sydan on
lihaskudoksesta koostuva pumppaava elin, jossa normaalisti on kaksi
eteistd, kaksi kammiota, nelja lippa3 ja sydantd suojaava sydanpussi
Sikitkehityksen aikana eteisten viliseindssa on aukko sikién aorttave-
renkierron kehittymisen turvaamiseksi. Kammioiden valill3 ei vastaavaa
aukkoa normaalisti ole. Sikion sopusuhtaisen verenkierron kehittymista
tukee myés suurten suonten vilille kasvanut yhdyssuoni, joka normaa-
listi sulkeutuu syntyman jalkeen.
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Johdante

Suomessa syntyy noin 500 synnynnaistd syddmen sairautta potevaa las-
ta vuodessa. Padsaantdisesti lasten sydanviat ovat rakenteellisia vikoja.
Mykyisin sydinsairautta potevan lapsen ennuste on hyva, silld synnyn-
néisia sydanvikoja diagnoscidaan yha paremmin ja niiden hoitotoimenpi-
teet ovat kehittyneet. Valtaosa lapsista elda suhteellisen rajoituksetonta
ja normaalia elamaa.

Sydanlapset ja -aikuiset ry (Hjartebarn och -vuxna rf) on valtakunnal-
linen sydidnvikaa sairastavien lasten, nuorten, aikuisten ja heidan per-
heidensa tukijirjestd. Se on perustettu 1975 ja on Suomen Sydénliiton
jasenjarjestd. Keskeisend tavoitteena on toimia kaikkien synnynnaista sy-
dansairautta potevien ja heidan liheistensi edunvalvojina seki olla yh-
dysside potilaiden ja hoitohenkilékunnan valilla. Yhdistys tarjoaa monen-
laista tukea eldman eri tilanteisiin seki vaiheisiin.

Ductus
 aneriosus
~ (Botalliy

Foramen ovale

Eustachin
lappa

Ductus —_
venosus

Sikign verenkierrossa
syddmen oikea ja
vasen puoli toimivat
* rinnakkain. Napalas-
kimon kautta palaava
hapettunut veri
sekoittuu sikidn omaan
laskimovereen.

Napalaskimo

Sikion verenkierto

Kohdunseindmaan kiinnittynyt istukka toimii sidin ja sikién verenkierto-
jen valittsjani. Sikid saaistukan kautta ravintoa ja happea seki kuljettaa
kuona-aineet didin elimiston poistettavaksi. Sikion veri hapettuu istukan
avulla ja palaa napanuoran laskimon kautta sikidn verenkiertoon. Koska
keuhkaja ei tarvita happeutumiseen, ohjataan valtaosa verenkierrosta
niiden ohi eteisten valisen aukon seka suurten suonten vilisen yhdys-
suonen, eli valtimotiehyeen avulla. Sikidn keuhkot alkavat toimia vasta
syntyman jilkeen, jolloin nama aukot sulkeutuvat ja sikitn verenkierto
muuttuu kahdeksi erilliseksi runsasta ja vihihappista verta sisiltiviksi
verenkiertajen osaksi.




Synnynniiset syddnviat

Synnynndisid sydanvikoja ovat esimerkiksi [ppaviat, viliseindmaaukot
seki syddmen lokeroiden ja verisuonien poikkeavuudet. Lisdksi synnyn-
naisiin syddnsairauksiin kuuluvat erilaiset kardiomyopatiat eli sydanli-
hassolun aineenvaihduntaan ja sydanlihaksen rakenteeseen vaikuttavat
tautitilat seka sydamen rytmihairiot. Sydamen rakennevikoja hoidettaes-
sa tarkoituksena on korjata sydanti niin, ettd syddmen oikea puoli ohjaa
vihihappisen veren keuhkoihin ja vasen puali pumppaa hapettuneen ve-
ren suureen eli valtimoverenkiertoon. Joskus vaikeimmissa sydanvioissa
joudutaan turvautumaan oireita lievittavaan kirurgiaan. Naiss3 tapauk-
sissa sydanta ei pystytd tayskorjaamaan rakenteellisesti, vaan verenkier-
to pyritdan jarjestimadn toimimaan fysiologisesti oikein. Nykyisin kuiten-
kin synnynnaistd sydinsairautta potevan sikin ennuste on yleensa hyva,
silla sydanvikoja diagnosoidaan yhi useammin ja niiden hoitotoimenpi-
teet ovat kehittyneet. Suurin osa vastasyntyneista selviytyy aikuisikaan.

Yleisimpid sydanvikoja

« Kammioviliseindaukko (VSD)

» Eteisvaliseindaukko (ASD)

 Awoin valtimotiehyt (PDA)

« Eteis-kammioviliseindaukko (AVSD)

 Aprtan koarktaatio (CoA)

« Aorttalipan ja keuhkovaltimolipan ahtaumat (AS, PS)
* Suurten suonten transpositio (TGA)

+ ajaakehittynyt sydimen puoli (HLHS)

« Fallot'n tetralogia (TOF)

Sikion rytmihiiriot

Neuvolatarkastuksessa havaittu sikién rytmin epitasaisuus on tavalli-
simpia syitad ultraddnitutkimukselle. Sikién syke on yleensi 120-160
lyantia minuutissa. Rytmihairid voi olla tata taajuutta nopeampi, hitaampi
tai syke voi olla epdsaannéllinen. Suurin osa rytmihiiridista on hyvan-
laatuisia, jolloin ditid sekd sikiotd voidaan seurata neuvolakayntien yh-
teydessa tehtavilld Doppler-kaikukuunteluilla, mutta jotkut rytmihairiat

pyritdin ohjaamaan sellaiselle vastaanotolle, jossa tarkemman informaa-
tion antaa lastenkardiologi tai erikoiskoulutettu sikiskardiologi.

Ultradanitutkimuksen ansiosta keskimiaarin kolmasosa merkittavista
sydanvioista léytyy jo ennen syntymaa. Kriittisten sydanvikojen léytymi-
nen raskausaikana vihent sydinvikaa sairastavien vastasyntyneiden
kuolleisuutta ja parantaa hoidon ennustetta. Mikali sikislla todetaan sy-
danvika, antaa lastenkardiologi perheelle mahdollisimman tarkkaa tietoa
sydinvian hoidosta ja sen ennusteesta. Merkittivimmissa rakenneviois-
sa kardiologi keskustelee myds raskauden keskeytyksen mahdollisuu-
desta, jota voidaan hakea raskausviikolle 24. asti. Joissakin tapauksissa
vaikeaa sydansairautta sairastavan vauvan vanhemmat paatyvit valitse-
maan saattohoidon, jolloin perhe on lahella ja vastasyntynyt saa hyvin
perushoidon.

Sikidn ultragnitut-
kimus 22 -raska-
usviikolla. Kuvassa
nakyy nelilokerainen
sydan, kaksi eteista
ja kaksi kammiota.
Alhaalla olevien
eteisten vilissa
nakyy myés normaali
eteisviliseinama-
aukko. Kuva: Hus

Sydansairaan sikion ja vastasyntyneen hoito

Tarvittaessa sydanlasta odottava siti/perhe ohjataan seurantakiynnil-
le Helsingin yliopistollisen keskussairaalan (HUS) Lastenklinikan Sydan-
tutkimusyksikkodn. Sikién vointia seurataan sdinnéllisesti sydinvian ja
sikién kunnon mukaan. Esimerkiksi sikién rytmihairién tai sydamen va-
jaateiminnan seurannassa ja hoidossa ultradanitutkimus tehdéain alkuun
jopa parin paivan vilein ja sittemmin esimerkiksi 2 - 4 viikon vélein. Aitid
hoitavan synnytyslaakirin, vastasyntyneiden sairauksiin erikoistuneen
ladkarin, lastenkardiologin, lasten tehohoitoladkrin ja sydankirurgin
kanssa pyritaan ennakeimaan syntyvin lapsen ongelmat sekd suunnitel-
laan synnytys niin, ettd vauva saadaan parhaaseen mahdolliseen hoitoon
heti syntymansi jalkeen
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vaativat seurannan ja hoidon erikoissairaanhoidossa

Sikion rytmihdiriita voidaan hoitaa ladkkeilla. Rytrmi dikettd an-
netaan yleensa iidille suun kautta, jolloin lddke kulkeutuu istukan kautta
sikidén. Aidille annettavan liikkeen pitoisuutta mitataan tarvittaessa 3i-
din verests, jotta didille ei koidu haittavaikutuksia laskkeesta. Vain erit-
tiin harvoin joudutaan laiketts antamaan suoraan napanuoraan. Ras-
kautta pyritdan jatkamaan niin kauan, etta sikié on tarpeeksi kehittynyt
syntyikseen.

Sikién sydimen vajaatoiminta

Sikin sydamen vajaatoiminnan voi aiheuttaa moni tekijs, jollaisia ovat
mm. perinnéllinen kardiomyopatia, rytmihiris, sikién anemia, sikién kas-
wvain tai verisuonten epamuodostuma tai sydamen esimerkiksi [appavuo-
toa aiheuttava rakennevika. Vajaatoimintaa ja sen syiti voidaan tutkia
ultradznitutkimuksen avulla. Etenkin nopeissa rytmihairidissa gidin kaut-
ta annettava sikion laakitys vaikuttaa hyvin, mutta valitettavasti muissa
tapauksissa sikion syddmen vajaatoiminnan hoito ei vilttimatts ole tu-
loksekasta. Joskus sikiélle voidaan joutua tekemian toimenpiteiti, joista
erdini esimerkkini on liiallisen keuhkopussinesteen punktio. Vaikeassa
anemiassa sikibn napalaskimoon voidaan antaa punasoluja. Vajaatoimin-
nan aiheuttajasta ja raskauden kestosta riippuen selviytymisen ennuste
vaihtelee.

Raskauden seuranta ja syddnvikojen diagnosointi

Sikitin poikkeavuuksien seulontatutkimuksiin osallistuminen on vapaaeh-
toista. Raskauden normaaliin seurantaan kuuluu raskausviikoilla 10.-13.
kitilén tai laskarin tekema seulontaultradsnitutkimus. Tutkimuksessa ar-
vioidaan sikiin niskaturvotuksen paksuus. Paksuuntunut niskapoimu voi
olla viite kromosomihiiriésts tai sydinsairaudesta ja sen vuoksi on ai-
heellista tarjota raskaana olevalle lisatutkimuksia, kuten v keita, is-
tukan koepalatutkimus tai lapsivesipunktio. Rakenneultradanitutkimus
tehdisn raskausviikoilla 18.-21. tai raskausviiken 24. jilkeen ja silloin
tarkastetaan myds syddmen rakenne, rytmi ja toiminta. Normaaliloydas
el poissulje kaikkia sydianvikeja, mutta edells mainittujen tutkimusten
avulla pyritaan loytamaan rakenteellisesti vaikeimmat ja vastasyntyneen
huonokuntoisuutta aiheuttavat viat. Sikién syddnvikaa epailtdessa iti

Lapsen syddnvian kuva

\oit pyyta kardiologia piirtiimian kaavakuvaan mika odottamanne lapsen

sydimessa on vikana. Diagnoosi usein tarkentuu lapsen synnyttyd, mutta on

tarkedd, ettd olet hyvin perilld syddnvian laadusta, vaikeusasteesta seki siitd,
mita tama kaikki merkitsee tulevaisuuden kannalta. Al pelkds kysya!




Sydénlapset ja -aikuiset ry

Sydénlapset ja -aikuiset ry on Suomen valtakunnallinen sydanvikaa sai-
rastavien lasten, nuarten, aikuisten seki heidan perheidensi oma ver-
taisjarjestd. Yhdistys tarjoaa erilaisia tukimuotoja, joita ovat mm. sopeu-
tumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit, elamysleirit, valtakunnalliset ta-
paamiset sekd monipuoliset tiedotusmateriaalit, kuten oma jasenlehti ja
esitteet. Tarkeinti yhdistykselle on, ettd synnynniisesti syddnsairautta
poteva ja hinen laheisensa saavat riittavasti tietoa, tukea sekd mahdolli-
suuden vaihtaa kokemuksia taisten vastaavan kokeneiden ihmisten kans-
sa. Vertaistukemme tarjoaa mahdollisuuden saada tukea samanlaises-
sa elamantilanteessa olevilta kanssaihmisilta. Se voi olla seki henkistd
kannattelua, ettd ennen kaikkea mukavien asioiden tekemista yhdessa
vertaisten kanssa. Monille ihmisille on tirkedd huomata, etteivit he ole
yksin tilanteensa kanssa, vaan muillakin on samanlaisia vaikeuksia. Ver-
taistuen kautta voi saada uusia ystivii ja voimia arjesta selviytymiseen
Wertaistuen kautta vanhemmat seka lapsen laheiset voivat saada korvaa-
mattomia neuvoja arjen sujumiseen, apua uuden elimantilanteen selkiyt-
tamiseen seka tunteiden jakamiseen.

Sydanlapset ja -aikuiset ry:lld on alueverkosto, joka kattaa koko maan
ja toimii yhteisilli periaatteilla koko yhteisdn hyvaksi. Alueosastojen li-
saksi yhdistykselld on kolme valtakunnallista ryhmaa; Sydanenkelit (lap-
sensa menettineille), Synja (syddnnuorille ja -aikuisille) ja Pitka Qt (Pit-
ka Qt -oireyhtymia sairastaville). Yhdistyksen nettisivuilta [3ytyy tietoa
alueosastoista ja valtakunnallisista ryhmisti. Yhdistyksen loydat myds
Facebookista hakusanalla Sydanlapset ja -aikuiset. Facebookista laytyy
myds yhdistyksen suljettuja keskusteluryhmis hakusanalla "sydanlasten
vanhemmat’, “syddnnuoret ja -aikuiset’, “sydanenkelit’, *pitka QT". Kes-
kusteluryhmissa voi kiyda vapaamuotoista keskustelua, vaihtaa kuulu-
misia, ajatuksia ja omia mielipiteita.

Sydanlapset ja -ai
Oltermannintie 8
00620 Helsinki
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Misti tukea?

Parhaiten tukea ja tietoa yhdistyksesti saa nettisivuiltamme osoittees-
ta www.sydinlapsetja-aikuiset fi. Sivut ovat selkedt ja yksinkertaiset ja
niista loytyy tarvittavaa tietoa niin sydanlasta odottavalle, liheisille, sekd
muuten asiasta kiinnostuneille. Voit myés olla yhteydessi oman alueesi
tukiverkostoon ja alueyhdistykseen, jonka yhteystiedot ldytyvit seuraa-
van linkin takaa: www.sydanlapsetja-aikuiset fifalueosastot-ja-valtakun-
nalliset-ryhmat

Yhdistyksemme jarjestaa erilaisia leirejd, kuntoutuskursseja ja so-
peutumisvalmennusta. Kursseillamme haluamme jakaa monipuolisesti
tietoa sydansairauksista asiantuntijaluentojen avulla ja antaa evaita ar-
jessa selviytymiseen. Leirit ovat vapaamuotoisia ja niills keskitytdan yh-
dessi tekemiseen ja uusien asioiden opetteluun. Kursseilla ja leireilla on
myds hyvd mahdollisuus padsts keskustelemaan muiden synnynniisesti
sydansairaitten potilaiden ja heidan laheistensd kanssa. Yhdistys myds
jarjestas potilaille ja heidin ldheisilleen Kelan kustantamia kuntoutus-
kursseja eri puolilla maata, jotka yleensd ovat muutaman paivan kestoi-
sia. Tulevat tapahtumat julkaistaan yhdistyksen nettisivuilla, sekd vuoden
alussa jasenlehdessa.

Yhdistykselld on myds olemassa joukko vapaaehtoisia tukihenkildi-
td, joiden puoleen voi kadntya kun kaipaa tukea, keskustelukumppania
ja kuuntelijaa. Heilld itsellaan on voinut olla synnynniinen sydansairaus
tai he voivat olla sydansairaan omaisia. Listan tukihenkilgisti ja heidan
yhteystiedoista léydat taalta: www.sydanlapsetja-aikuiset.fifyhdistys/
tukihenkilot
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