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Tiivistelma

Bronkopulmonaalisella dysplasialla (BPD) tarkoitetaan vastasyntyneiden kroonista keuhkosairautta, joka esiintyy
yleisimmin juuri keskosilla. Suomessa syntyy ennenaikaisesti noin 5 % kaikista lapsista. Mitd ennenaikaisempana
lapsi syntyy, sitd todennakdisemmin hanelld on ongelmia hengitysteihin liittyen. Akuuttivaiheessa BPD:n hoito
teho-osastoilla on Suomessa hyvalla tasolla, mutta kokemuksia sairauden aiheuttamista pitkdaikaisvaikutuksista ei
ole tutkittu ja tétd kautta hoitohenkiléstolla ei ole riittdvaa ammattiosaamista vanhempien opastamiseen.

Opinndytetydssa tutkittiin maarallisin ja laadullisin keinoin BPD:n sairastaneen lapsen ja hanen vanhempiensa ko-
kemuksia bronkopulmonaalisesta dysplasiasta ja siihen liittyvista pitkdaikaisvaikutuksista. Opinndytetyon tavoit-
teena oli arvioida lisatiedon tarvetta bronkopulmonaaliseen dysplasiaan liittyen vastasyntyneiden teho-osastolla ja
I6ytéda mahdollisia kehityskohteita vertaistuen tarjoamisessa muun muassa Hengitysliiton kautta.

Opinndytetydn maarallisessa tutkimusosiossa muodostettiin kysely kirjallisuuskatsauksen pohjalta, jossa oli omat
osiot BPD:n sairastaneelle lapselle ja hdnen vanhemmalleen. Kyselyyn vastasi yhdeksan lapsi-vanhempiparia
(N=9). Laadullisessa osiossa kaytettiin hyvaksi puolistrukturoitua haastattelumallia, jossa haastateltavana oli yksi
perhe. Osana laadullista tutkimusosiota analysoitiin lisdksi kyselylomakkeen avoin kysymys ja naistd saadut vas-
taukset yhdistettiin sisalldnanalyysissa haastattelun kanssa. Eri tutkimusosioihin osallistuneiden lasten iat vaihteli-
vat 9 ja 17 vuoden valilla.

Tulosten perusteella havaittiin, etta lisatietoa ei kaivata pelkdstaan teho-osastoilla, vaan myds hoitopolun varrella
ja lapsen kasvaessa esimerkiksi koulumaailmassa ja harrastuksissa. Lisdksi vertaistukitoimintaa tulisi tarjota myos
varttuneempien lasten vanhemmille, ei pelkdstaén BPD:n akuuttivaiheessa vauvaikaisend. Tutkimukseen osallistu-
neilla lapsilla esiintyi tyypillisia BPD:hen yhdistettyja pitkaaikaisvaikutuksia, kuten astmaa, ongelmia ryhdin kanssa
ja neurologisen toiminnan vajavaisuuksia. Tarkeimpia tutkimustuloksia olivat kuitenkin vanhempien lisatiedon
tarve BPD:hen liittyen ja vertaistuen merkitys perheen elamassa.

Opinndytety6n jatkona voisi olla opaslehtisen laatiminen, jota pystyttdisiin jakamaan terveydenhuollon ammatti-
laisille ja esimerkiksi varhaiskasvatukseen. Toinen vaihtoehto jatkotutkimusaiheelle voisi olla esimerkiksi artikkelin
kirjoittaminen Hengitysliitolle ja/tai ammattijulkaisuun, missa tutkimustulokset tulisivat esille.
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Bronchopulmonary dysplasia (BPD) is a chronic lung disease that is more prevalent among premature in-
fants. Approximately five procent of all children are born preterm. The earlier the baby is born, the more
likely she/he will have problems with airways and breathing. In Finland, the treatment of acute-phase
BPD is highly developed but there is a lack of previous studies on the long-term effects of BPD, especially
of those focusing on the experiences of the families. Due to this, the nursing staff cannot give sufficient
information to the parents of infants with BPD.

Our thesis combines qualitative and quantitative research approaches to investigate families’ experiences
of BPD and its long-term impacts. The purpose of the thesis was 1) to evaluate the need for further infor-
mation concerning bronchopulmonary dysplasia, especially in neonatal intensive care units (NICU) and 2)
to suggest potential improvements in peer support that the Organisation for Respiratory Health in Finland
offers, for example.

The quantitative part consists of a questionnaire containing different sections for the children who have
had BPD and his/her parents. We got nine responses (N=9) within our deadline. The qualitative part in-
cludes a content analysis of a semistructured interview with one family combined with responses to the
open-ended question in the questionnaire. The children who participated in the research were aged be-
tween 9 and 17.

The results indicate that further information on BPD would be beneficial not only in NICUs but also at
schools and hobbies. Peer support should also be made available for more grown-up children and their
parents, not just for babies. The children who participated in our research suffered from typical long-term
effects from BPD, such as asthma, challenges with posture and/or some neurological difficulties. More
importantly, the results highlighted the needs of parents for further information of BPD and the im-
portance of peer support.

In the future, a leaflet on BPD could be produced and distributed to health care professionals, parents
and schools, for example. Another option for a further research topic could be, for example, writing an
article to the The Organisation for Respiratory Health in Finland and/or a professional publication where
the results of the research would be presented.
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JOHDANTO

Vastasyntyneiden teho-osastoilla ympari Suomen hoidetaan muun muassa ennenaikaisesti syntyneilla
lapsilla esiintyvid keuhkosairauksia. Suomessa vuonna 2015 kaikista syntyneistd lapsista 11,4 % hoi-
dettiin syntyman jalkeen teho- tai valvontaosastoilla ja edelleen hengitysta tukevia hoitotoimenpiteita
annettiin yhdelle prosentille. Intubaatiota, eli henkitorveen asennettavan intubaatioputken kautta an-

nettavaa mekaanista ventilaatiota, tarvitsi 0,9 % syntyneistd. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015.)

Keskosella tarkoitetaan ennenaikaisesti syntynytta vauvaa, joka on korkeintaan 36+6 viikon ikdinen
ja vahintdan 2240 (Lehtonen ja Parikka 2017). Suomessa ennen 37. raskausviikkoa syntyneiden kes-
kosten maara on noin 5 %. Ennen raskausviikkoa 28 syntyneita on noin 0,7 %. (Fellman ja Luukkainen
2016.) Keskosilla esiintyva krooninen keuhkosairaus, bronkopulmonaalinen dysplasia (BPD), on Suo-
messa ja maailmalla kaikkiin syntyneisiin suhteutettuna harvinainen sairaus, mutta todennakdisyys
sairastumiseen kasvaa mita ennenaikaisempana lapsi syntyy (Davis, Hoffman, Terrel ja Hughes Dris-
coll 2016). Korhonen (2004) on vaitdskirjassaan kasitellyt bronkopulmonaalisen dysplasian (BPD) ylei-
syyttd, riskitekijoitd ja pitkdaikaisvaikutuksia. Vuosien 1990 ja 1994 valisena aikana kaikista Tampe-

reen yliopistollisessa sairaalassa syntyneista lapsista noin 30 %:lla ilmeni BPD:ta 28 viikon ikaisista.

Opinnaytety6n tutkimuskysymyksena oli "Millaisia kokemuksia bronkopulmonaalisen dysplasian sai-
rastaneilla lapsilla ja heidan vanhemmillaan on sairauden pitkaaikaisvaikutuksista?” Suurin osa pitka-
aikaisvaikutuksiin liittyvistd tutkimuksista keskittyvat aiheen objektiiviseen analysointiin, jolloin sub-
jektiiviset kokemukset ovat saaneet vahdaisemman huomion. Opinndytetydssa nama subjektiiviset ko-
kemukset olivat juuri kiinnostuksen kohde ja etenkin se, miten kokemuksien perusteella voidaan tun-

nistaa kehitystarpeita tiedon jakamisessa.

Opinndytetyon tavoitteena oli arvioida, tarvitseeko vastasyntyneiden teho-osastolla lisata BPD-diag-
noosin saaneen lapsen vanhemmille annettavan tiedon maaraa sairauden pitkdaikaisvaikutuksista ja
selvittad kehityskohteita etenkin Hengitysliiton, mutta myds Kelan ja muiden toimijoiden kannalta tie-
don jakamiseen liittyen. Bronkopulmonaaliseen dysplasiaan ja keskosuuteen liittyvat pitkdaikaisvaiku-
tukset kulkevat kasi kadessa ja etenkin hoitohenkildkunnalla tulee olla riittdvasti tietotaitoa vanhem-
pien ohjaukseen myds vauva-ajan jdlkeen. Ikdryhmaksi valikoitui koulu- ja murrosikdiset yhdeksan-
vuotiaista 17-vuotiaisiin, jolloin myds BPD:n sairastaneen lapsen aani saataisiin tutkimuksessa kuulu-

viin hanen vanhempiensa ohella.

Aikaisempaa tietopohjaa opinndytetydn aiheesta l6ytyi Laarin (2016) tekemasta luonnontieteiden kan-
didaatin tutkielmasta bronkopulmonaalisen dysplasian hoidosta kantasoluterapian avulla.

Hengitysliitolla harvinaisten hengityssairauksien parissa suunnittelijana tydskentelevaan Marika Kii-
kala-Siukoon otettiin yhteyttd ja kysyttiin yhdistyksen tarvetta tutkimus- tai muulle materiaalille
BPD:sta. Hengitysliitto pyrkii omalla toiminnallaan antamaan tukea BPD-perheen arkeen vertaisryh-
matoiminnallaan ja opaslehtisillddn. Lapsen kasvaessa tarvetta voi ladkarin kontrollikdyntien lisaksi

olla myds esimerkiksi Kelan tarjoamille kuntoutusvalmennuksille.
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ENNENAIKAISEN SYNTYMAN SYYT JA VAIKUTUKSET

Ennenaikainen syntyma

Vuonna 1921 arkkiatri Arvo Ylppd esitti ennenaikaisesti syntyneille lapsille nimitykseksi keskonen-
sanaa. Talld nimityksella tarkoitettiin alle 2 500 g painoisena syntynyttd vauvaa. Osa lapsista, joiden
syntymapaino on yli 2 500 g, ovat jopa kaksi viikkoa ennenaikaisia. Noin viidennes alle 2 500 g pai-
noisista vastasyntyneista ei ole ennenaikaisia. Tasta huolimatta Arvo Ylpdn esittdmaa painorajaa

kaytetaan edelleen kansainvalisesti mittarina pienipainoisuudelle. (Saarikoski 2011.)

Normaalisti raskaus kestda 40 viikkoa, eli viimeisten kuukautisten alkamispaivastd on kyseinen aika
(Saarikoski 2011). Taysiaikaisena syntyneet vauvat syntyvat raskausviikolla 37. tai sen jdlkeen. Syn-
tyma on ennenaikainen, mikali vauva syntyy ennen tata. Keskenmeno on ennen raskausviikkoa 22.
paattynyt raskaus. Taten ennenaikaisesti syntynyt vauva on korkeintaan 36+6 viikon ikdinen ja va-
hintadn 22+40. (Lehtonen ja Parikka 2017.)

Yleisesti voidaan ilmaista keskosen olevan lapsi, joka on syntynyt ennen viikkoa 37. Keskoset jaetaan
edelleen eri alaluokkiin syntymaviikkojen perusteella. Lapsi, joka on syntynyt raskausviikolla 3440 -
36+6, on hieman ennenaikainen keskonen. Kohtalaisen ennenaikainen keskonen on syntynyt raskaus-
viikolla 2840 - 33+6. Ennen raskausviikkoa 2840 syntynyt lapsi on erittdin enneaikaisesti syntynyt
keskonen. Pieneksi keskoseksi voidaan luokitella lapsi, joka on syntynyt raskausviikolla < 3240, tai
jonka syntymapaino on pienempi tai yhta suuri kuin 1 500 g. Lapset luokitellaan siis sikidviikkojen
perusteella, mutta luokitteluun voidaan yhdistaa viikkojen lisdksi myds syntymdpaino. (Lehtonen ja
Parikka 2017.)

Keskenmenon ja ennenaikaisen synnytyksen valinen rajanveto ei ole selked, mika vaikuttaa erityisesti
kuolleena syntyneiden siki6iden maarittelemiseen. Monissa maissa rekisterdinti aloitetaan vasta 28.
raskausviikosta lahtien, mutta esimerkiksi Yhdysvalloissa aloitetaan rekisterdinti 20. viikosta ja Nor-

jassa tdydestd 16. raskausviikosta lahtien. (Saarikoski 2011; Stefanovic 2017.)

Kansainvalisen maaritelman mukaan synnytyksen ja keskenmenon rajanveto tehdaan, kun vauva pai-
naa syntyessadn yli 500 g tai kun vauva syntyy vahintdan 22. raskausviikkoa kestdneen raskauden
jalkeen. Epavarmuutta luo rekisterdinnissa ilmenevat kansainvaliset erot seka lasketun ajan virhemah-
dollisuus. Sen sijaan vauvan syntymapainon pystyy madrittelemadn varmasti. (Stefanovic 2017;
Saarikoski, 2011.)
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2.2 Syita ennenaikaiseen syntymdaan

Lukuisista tutkimuksista ja hoitoyrityksistd huolimatta, ennenaikaisuutta ei ole pystytty vahenta-
maan. Yksi syy voisi olla se, ettd ennenaikaiseen synnytykseen kytkeytyvia moninaisia taustatekijéita
ei tiedeta tarkasti. (Ekholm 2017.) Noin puolessa tapauksista ennenaikaisen synnytyksen syy saa-
daan selville jalkikdteen (Saarikoski 2011). Maailmanlaajuisesti 60 % kaikista ennenaikaisista synny-
tyksista kaynnistaa lapsivedenmeno. Suomessa ennenaikaisista synnytyksista noin puolet tapahtuu
spontaanisti ja kdynnistyy ennenaikaisen lapsivedenmenon yhteydessa tai supistusten takia. (Ste-
fanovic 2017.) Lisaksi didin tai sikidn hyvinvoinnin vaarantuessa joudutaan synnytys kdynnistdamaan
tai tekemaan sektio ennenaikaisesti (Ekholm 2017). Vaikka ennenaikaisuuden kaikkia tekijoita ei tun-
neta, on silti tiedossa monia eri riskitekijéita, jotka voivat altistaa synnytyksen ennenaikaiseen kayn-

nistymiseen. Ennenaikaisen synnytyksen riskitekijat voidaan luokitella raskauteen liittyviin, anamnes-

Raskauteen liittyvia riskitekijéita ovat mm. raskauden aikainen verenvuoto, kohdun supistelu, varhai-
nen lapsivedenmeno, pre-eklampsia eli raskausmyrkytys, infektiot, sikion kasvunhidastuma ja moni-
sikidinen raskaus (Ekholm 2017; Stefanovic 2017; Saarikoski 2011). Hoidosta johtuvaan ennenaikai-
seen synnytykseen voidaan paatya esimerkiksi, kun didilla on pre-eklampsia, siki6lla kasvuhairidita
tai kyseessa on monisikidinen raskaus. Pre-eklampsiasta seuraa odottavalle didille vakavia kompli-
kaatioita, joita ovat esimerkiksi aivoddeema, kouristukset, aivoverenvuoto seka keuhkoédeema. Oi-
reet ilmenevét yleensa loppuraskauden aikana eikd niiden kehittymistavasta ole selvyyttd. Raskau-
den purkaminen on ainoa tehokas hoito raskausmyrkytykseen. (Stefanovic 2017.) Monisikiéraskauk-
sissa valtaosa lapsista syntyy ennenaikaisesti. Kaikista kaksosista 60 % syntyy ennenaikaisesti ja

90 % kolmosista tai useampisikidisista. (Raussi-Lehto 2017.)

Anamneesi tarkoittaa tdssa tilanteessa esitietoja raskaana olevasta naisesta. Anamnestisia riskiteki-
joita ovat esimerkiksi synnyttajan ikd, onko nainen ensi- tai monisynnyttaja, naisen paino, aiemmat
keskivaiheen keskenmenot, aikaisemmat tai aikaisempi pienipainoinen lapsi, sukupuolitaudit, padihtei-
den kaytto ja didin systeemiset sairaudet. (Ekholm 2017; Behrman ja Butler 2007; Stefanovic 2017;
Saarikoski 2011.) Naisen ikaan liittyen riskia lisaa, jos synnyttdja on yli 35-vuotias tai alaikdinen
(Stefanovic 2017). Lisaksi naisen yli- tai alipaino kasvattavat todenndkdisyytta ennenaikaiseen syn-
nytykseen (Ekholm 2017). Lapsen ennenaikaisuus voi olla seuraus odottavan aidin sairaudesta. Esi-
merkiksi jos aidilla on tyypin 1 tai 2 diabetes, ennenaikainen synnytys voi johtua télléin huonosta
sokeritasapainosta. Lisdksi virtsatieinfektiot ovat yleisempia diabetesta sairastavalle, mika on myés
ennenaikaista syntymaa lisadva riskitekija. (Kondelin 2017.) Merkittava riskitekija on raskaana ole-
van naisen paihteiden kayttd. Tupakointi lisda ennenaikaisen synnytyksen vaaraa 1,5-3-kertaiseksi
aiheuttamalla elimistéon tulehduksenkaltaisen tilan. (Ekholm 2017.) Liséksi raskaana olevan tupa-
koinnilla on todettu olevan vaikutusta istukan ennenaikaiseen irtoamiseen, syntymapainon alhaisuu-
teen ja imevaiskuolleisuuteen. Jos tupakoinnin lopettaa alkuraskauden aikana, riski lapsen keskosuu-
teen on samalla tasolla kuin tupakoimattomilla. Alkoholin runsaalla kaytélla on taas huomattava

merkitys sikién kehittymiseen. (Behrman ja Butler 2007.)
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Tutkimusten mukaan myos naisilla, jotka juovat keskimdarin enemman kuin yhden alkoholijuoman
paivassa, on kohonnut vaara ennenaikaiseen synnytykseen. Huumeiden, kuten kokaiinin, kayttd kak-
sinkertaistaa riskid ennenaikaisuuteen verrattaessa naisiin, jotka eivdt kdytd huumeita. Naisilla, jotka
kayttédvat huumausaineita, on usein muitakin ongelmia elaman kanssa, jotka ovat itsessaan jo riski-
tekijoitd, kuten esimerkiksi erilaiset tulehdukset tai puutteellinen ravitsemus. (Behrman ja Butler
2007.)

Sosioekonomisia riskitekijoita ovat esimerkiksi epdsosiaalisuus yhdistettyna paihteiden kayttdon,
alempi koulutustaso, yksinhuoltajuus ja ylipdatdaan elaman stressitapahtumat. Stressi rasittaa naisen
elimistda odotuksen aikana ja tehostaa kortisolin eritysta didissa seka istukassa. Lisaksi naisen ma-
sennuksella ja psyykkisella stressilla on yhteys ennenaikaiseen synnytykseen. Myds huonot sosiaali-
set suhteet, naimattomuus ja my&hdinen ilmoittautuminen neuvolaan ovat ennenaikaisuuden sosio-
ekonomisia riskitekijéita. (Behrman ja Butler 2007; Stefanovic 2017; Saarikoski 2011; Ekholm 2017.)

Lukuisat eri mekanismit ja tekijat ovat spontaanin ennenaikaisen synnytyksen takana. Nama eri teki-
jat voivat my0s esiintya yhdessa aiheuttaen spontaanin ennenaikaisen syntyman. Esimerkiksi tuleh-
dus voi syntya ennenaikaisesta lapsiveden menosta, minka vuoksi synnytys joudutaan kaynnista-
maan. Spontaania ennenaikaista synnytysta ei aina voida ennustaa etukateen. Silti olisi hyvin tar-
kead, ettad riskiryhman naiset osattaisiin huomioida paremmin jo neuvolassa. (Stefanovic 2017; Saa-
rikoski 2011; Ekholm 2017.)

2.3 Ennenaikaisen syntyman vaikutukset

Kaikista vastasyntyneistd lapsista sairaalahoitoa tarvitsee yli 10 %. Suomessa kaikista vastasynty-
neista noin 5 % syntyy keskosena ennen 37. raskausviikkoa. Selvasti yksi merkittavimmista tekijoista
vastasyntyneen pidempiaikaiselle hoidon tarpeelle onkin juuri keskosuus. (Rajatie ja Tapanainen
2016.)

Vaikka ennenaikaisuus on merkittavin lasten kuolleisuutta ja vastasyntyneiden sairastavuutta lisadva
tekija, ovat esimerkiksi hyvin ennenaikaisesti syntyneiden vauvojen selvidmisennusteet kohonneet
merkittavasti viimeisten vuosikymmenten aikana (Stefanovic 2017; Fellman ja Luukkainen 2016; Saa-
rikoski 2011). Suomessa kaikista vastasyntyneistd noin 0,3 % syntyy ennen 27. raskausviikkoa. Kes-
kosten, jotka ovat syntyneet ennen raskausviikkoa 32 tai painavat alle 1 500 g syntyessaan, eloon-
jaamisen todennakadisyys on nykyisin yli 90 %. Kuolleisuus on kdantden verrannollinen raskauden kes-
toon. (Rajatie ja Tapainen 2016; Saarikoski 2011.)
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Keskosen todenndkdisyys selviytya paranee jo raskausviikosta 24. eteenpdin, mutta isoin muutos na-
kyy raskausviikon 32. jalkeen. Esimerkiksi vuonna 2008 ennen raskausviikkoa 24. syntyneiden lasten
perinataalikuolleisuus oli noin 86 %, raskausviikolla 24—25 noin 25 %, kun taas raskausviikolla 32-33
kuolleisuus oli vain noin 5,5 %. Perinataalikuolleisuudesta noin 70 % liittyy ennenaikaisuuteen ja 40—
50 % johtuu alle 1500 g syntymapainosta. (Saarikoski 2011.) Raskausviikoilla 24-25 syntyneista lap-
sista 60 % todetaan neurologisia hairiditd, joista vaikeimpia ovat esimerkiksi alyllinen kehitysvammai-
suus tai CP-vamma (cerebral palsy). Raskausviikoilla 32-36 syntyvat noin 80 % kaikista ennenaikai-
sesti syntyvistd vauvoista, mutta tdman ikaisillda neonataaliongelmat ovat jo suhteellisen hyvin hoidet-
tavissa. (Stefanovic 2017.) Keskosille on tavallista, etta kouluidssa heille todetaan oppimiseen vaikut-
tavia lievia kognitiivisia ongelmia, ja lisaksi joka toisella lapsella on jonkintasoisia toiminnallisia vai-
keuksia. (Fellman ja Luukkainen 2016; Saarikoski 2011.)

Pohjoismainen aktiivinen perinataalihoito on lisdnnyt erittdin ennenaikaisten keskosten eloonjaamis-
todenndkdisyyttd. Vuosina 1996—-1997 raskausviikolla 23 syntyneista eloon jai 11 % kun esimerkiksi
Ruotsissa vuosina 2004-2007 raskausviikolla 23 eloon jdi jo 53 %. Siltikin keskosilla, jotka ovat pai-
naneet syntyessadn alle 1 500 g tai ovat syntyneet ennen 32 raskausviikkoa, on 7—12 % riski kuolla.
Pienilla keskosilla on 20-30 prosenttiyksikén vaara saada vakava sisaelimiin, keskushermostoon tai
aistinelimiin kohdistuva elinvamma. Erittdin pienid keskosia (22—-27 raskausviikolla syntyneitd) syntyy
noin 160 lasta vuosittain ja heista 15-30 % menehtyy. (Rajatie ja Tapanainen 2016; Saarikoski 2011.)
Aiempien tutkimusten mukaan aivoverenvuodon, valkean aineen vaurion (periventrikulaarinen leuko-
malasia, PVL), keskoselle tyypillisten aivovaurioiden, keskosen verkkokalvotaudin (retinopathy of pre-
maturity, ROP) ja bronkopulmonaalisen dysplasian negatiivinen vaikutus lapsen eloonjaamisennustee-

seen on muita voimakkaampaa (Saarikoski 2011).

2.4  Keskosen hoito ja seuranta

Keskonen joutuu kohtamaan elaman tuomat haasteet ennen aikojaan ja sen takia tarvitsee enemman
apua kuin tdysiaikainen lapsi. Keskosen Iammon seuranta ja siita huolehtiminen, seka jatkuva voinnin
arviointi ovat kaksi perusasiaa keskosen hoidossa alusta alkaen. Muiden vitaalielintoimintojen ohella
(hengitys, syddmen toiminta ja verenkierto seka verenpaine) ruumiinldammaon vakaus on tarkedd kes-
kosten kohdalla, silla se vaikuttaa suuresti elintoimintoihin ja muuhun kehittymiseen. (Parikka 2017;

Juvonen ja Rintanen 2012.)

Ennen 28. raskausviikkoa syntyneilld keskosilla ominaista on ohut iho seka pieni ihonalaisen rasvan
maara. Keskoslapsen epakypsdn ihon vuoksi voi hanen ruumiinlampdnsa laskea 2—4 °C ensimmaisten
10-20 minuutin aikana. Hypotermia eli matala ruumiinlampé lisaa alkuvaiheen kuolleisuutta ja my6-
hempaa sairastavuutta. Lapsella 36,8-37,2 °C ruumiinlampd on suotuisin. Koska lampda tuottavat
mekanismit ovat vield epakypsat, taytyy lampdtila turvata ja saavuttaa muilla menetelmilld (keskos-

kaapit, peitteet, pesat, huoneenlampd). (Parikka 2017.)

Keskosten keuhkojen kehitys on syntymahetkelld viela huomattavan kesken ja lapsen terveydelle seka

normaalille kehitykselle suuri haaste. Toisin kuin keuhkot, keskoslapsen sydan on valmis jo pienellakin
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keskosella. Alkion ollessa noin 22 paivan ikdinen sydan lyd jo ensimmaiset lydntinsa. (Parikka 2017.)
Vaikka keskosilla on sydan kehittynyt, niin verenkierron sadtely on vajavaista. Varsinkin pienilld kes-
kosilla on ongelmia verenkierron kanssa avointen valtimotiehyiden vuoksi (Fellman ja Luukkainen
2012; Juvonen ja Rintanen 2012).

Keskosen ravitsemukseen pitda kiinnittdd myds enemman huomiota kuin vastaavan tdysiaikaisen vau-
van ravitsemukseen. Keskosten sisdelimet eivat ole viela kunnolla kehittyneet, esimerkiksi suoliston
heikon toiminnan vuoksi ravinto annetaan usein suonensisaisesti ensimmaisten viikkojen aikana. Ta-
man jalkeen ravintoa voidaan antaa vahitellen nend-mahaletkun kautta. Siirtyminen mahalaukun
kautta annettavaan ravintoon tapahtuu jokaisen keskosen kohdalla yksil6llisesti. (Fellman ja Luukkai-

nen 2016; Juvonen ja Rintanen 2012.)

Taysiaikaisiin vauvoihin verrattuna keskosten lihasjantevyys eli lihastonus on myds heikompi. Kesko-
sille tyypillista on, etta he yliojentavat itseaan. Keskosten on lisaksi vaikea kannatella itsedan paino-
voimaa vastaan, jolloin vauvalla on raskasta yllapitad asentoja. On esitetty, ettd heikko lihastonus

johtuisi kohdun tuoman tuen varhaisesta menettamisestd. (Juvonen ja Rintanen 2012.)
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BRONKOPULMONAALINEN DYSPLASIA

Bronkopulmonaalisen dysplasian patofysiologia keskosilla

Bronkopulmonaalisella dysplasialla tarkoitetaan kroonista keuhkosairautta, joka esiintyy ennenaikai-
sesti syntyvilla lapsilla (Vardar-Yagli ym. 2015). Keskosen lisahapentarve johtuu keuhkojen kehitty-
mattdmyydestd. Keskoslapsen hengityskaasujen vaihto on heikkoa, koska keuhkorakkulat painuvat
kasaan, joten niistd muodostuva hengityspinta-ala on pieni. Keskosen kroonista keuhkosairautta esiin-
tyy myds kypsemmilla lapsilla, jotka ovat karsineet syntymansa jalkeen huomattavista hengitysongel-
mista. Usein my0s taysi-ikdisen vastasyntyneen pienikokoisuus on yksi BPD:n riskitekija. BPD:n tar-
keimpia aiheuttajia ovat siis keuhkojen tulehdus, epakypsyys seka liséhapen ja hengityskonehoidon

vaurioittava vaikutus. (Fellman ja Luukkainen 2016.)

Alttius sairastua bronkopulmonaaliseen dysplasiaan on Lavoien ym. (2008) tutkimuksen mukaan pe-
rinnéllistd, mutta geneettisen alttiuden lisdksi BPD:n ilmentymiseen vaikuttavat myds ymparistotekijat.
Muun muassa lisdhapen anto ja mekaanisen ventilaation aikana kdytettdva positiivinen hengitystie-
paine, joka estaa alveoleja painumasta kasaan uloshengityksen loppuvaiheessa, aiheuttavat systee-
misia ja paikallisia tulehdusreaktioita vahingoittaen immunologisesti vield kehittymattéman keskosen
keuhkorakenteita. Keuhkorakenteiden vaurioituminen aiheuttaa edelleen hypoksemiaa (veren va-
hdhappisuus), jolla on negatiivisia vaikutuksia esimerkiksi lapsen neurologiseen kehitykseen. (Lavoie,
Pham ja Jang 2008; Wilkinson, Brosi ja Jiang 2007.)

BPD voi olla myds seuraus happimyrkytyksestd. Keskosten hoidossa kaytetty lisdhappi voi synnyttaa
epakypsiin keuhkoihin sytotoksisia reaktiivisia happimetaboliitteja. Hapen reaktiivisia metaboliitteja
syntyy hapen aineenvaihdunnan sivutuotteina esimerkiksi soluhengityksessa. Metaboliitteja tarvitaan
solujen vélisessa viestinndssd, mutta liiallisina maarina ne ovat kuitenkin haitaksi elimistélle. (Leinonen
2014.) Nama happimetaboliitit tekevat hairidita lapsen kypsymattémiin antioksidanttisysteemeihin.
Antioksidanttisysteemit kuuluvat solun puolustusjdrjestelmdan, joka ylldpitaa elimistdn tasapainoa ja
suojaa vapailta radikaaleilta. (Antila 1994.) Keskosen kokema sepsis eli verenmyrkytys lisda myoés
riskid BPD:n kehittymiselle, kuten myds ennen ja jdlkeen raskauden lapikdydyt infektiot. Jos odottava
aditi saa raskausmyrkytyksen, solujen hapenpuutteesta aiheutuvan verisuonten uudismuodostumisen
yhteydessa ndma reaktiiviset happimetaboliitit saattavat siirtya synnytyksen yhteydessa lapseen. Ta-
man seurauksena lapsen alveolarisaatio (keuhkorakkuloiden muodostuminen) heikentyy, joka puoles-
taan edistdaa BPD:n kehittymista. (Bass 2017.)

Bronkopulmonaalinen dysplasia luokitellaan sen vaikeusasteen mukaan. Lievalla BPD:lla tarkoitetaan
tilannetta, jossa keskonen on saanut lisahappea 28 padivaan asti, mutta selviaa huoneilmalla 36 PCA-
viikon (post-conceptual age; gestaatioika + kronologinen ika) kohdalla. Kohtalaisessa BPD:ssa lisa-
happea tarvitaan 36 viikon jalkeen alle 30 prosenttisesti, ja vaikealla bronkopulmonaalisella dysplasi-
alla tarkoitetaan tilannetta, jossa lisdhapen tarve on yli 30 % tai kaytéssa on jokin positiivinen paineil-
mahoito (hengityslaite, CPAP-laite; continuous positive airway pressure, HFNC-laite; high flow nasal
cannula). (Fanaroff, Martin ja Walsh 2015.)
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Keuhkojen kehittyminen alkio- ja sikiékaudella

Alkion ollessa noin neljan viikon ikdinen, alkaa keuhkojen kehitys. Keuhkot kehittyvat sikidn etusuoleen
muodostuneesta keuhkosilmusta. (Sadler 2015.) Taulukossa 1 on kuvattuna vaiheittainen keuhkojen
kehitys alkion pseudoglandulaarisesta vaiheesta lahtien, syntyman jdlkeen tapahtuvaan lopulliseen

keuhkorakenteen muodostumiseen.

TAULUKKO 1. Keuhkojen kehitys ihmisella

Keuhkojen kehityksen vaiheet

Pseudoglandulaa- | Viikot 5-16 Keuhkojaokkeiden lukumadra madrdytyy; keuhko-
rinen kehitysvaihe putket haarautuvat terminaaliseksi (paate) bronko-
liksi (ilmatiehyt) eli padtebronkoliksi

Kanalikulaarinen- | Viikot 16-26 Ilmateiden jakautuminen jatkuu kiivaana. Lisaksi

vaihe keuhkorakkulatiehyet alkavat kehittya

Sakkulaarivaihe Viikosta 26 synty- | Alveolien aiheet eli keuhkorakkuloiden paatepussit
maan asti muodostuvat

Alveolaarivaihe 8 kk - lapsuuteen | Keuhkorakkulat kehittyvat ja niiden ymparille muo-
asti dostuu hiussuoniverkosto

Pseudoglandulaarisessa kehitysvaiheessa keuhkosilmu jakaantuu kahteen haraan, joista myéhemmin
muodostuu vasen ja oikea keuhkoputki. Haarat jatkavat jakautumistaan niin, ettd kuudenteen ras-
kausviikkoon mennessa sikidlle on kehittynyt alkeellinen keuhkoputkisto. IImateiden jakautuminen
jatkuu yha edelleen ja keuhkojen kehitysta tapahtuu viela ensimmaisten elinvuosien aikanakin. Ras-
kausviikon 18 jalkeen alkaa keuhkojen uloimmissa haarakkeissa muodostua pussimaisia rakenteita.
Kaasujen vaihtuminen tapahtuu myéhemmin ndiden rakenteiden kautta. Raskausviikoilla 23—-24 alkaa
alveolien eli keuhkorakkuloiden kehitys. Kuudennen kuukauden alkaessa ilmatiet ovat haarautuneet
niin useasti, ettd haaroja on noin 500 000 kappaletta. Taysiaikaisena syntyneilla vauvoilla haaroja on
n. 4 miljoonaa. (Parikka 2017.)

Kuudennen raskauskuukauden aikana keuhkorakkuloiden seindman tyypin 2 epiteelisolujen eritystoi-
minta kdynnistyy ja se alkaa tuottaa surfaktanttia, joka on monimutkainen rasvapitoinen seos (Bjalie,
Haug ja Sand 2014). Seitsemantena kuukautena (raskausviikot 27-30) kaasujen vaihto punasolujen
ja hapen valilld on mahdollista alkeellisten alveolien kautta. Seitsemannen raskauskuukauden lopussa
sikid pystyy selviamdan ennenaikaisesta synnytyksesta. Talldin taysikasvuisten keuhkorakkulasakkien
seka keuhkoverisuonten maara on tarpeeksi suuri, jotta kaasujen vaihto onnistuu. (Sadler 2015.) Se,
ettd lapsi pystyy hengittdmdan normaalisti, tapahtuu vasta kahdeksannella raskauskuukaudella
(Bjdlie, Haug ja Sand 2014). Vasta silloin surfaktantin tuotanto on tarpeeksi runsasta. Ennen syntymaa
keuhkot ovat tdynnd nestettd, joka sisdltdd hieman proteiinia, limaa ja surfaktanttia. Hengityksen
alussa keuhkolima imeytyy takaisin, paitsi surfaktanttikerros. Keuhkorakkuloiden sisapintaa verhoaa
erittdin ohut nestekerros. Surfaktantti muodostaa tdman paalle kalvomaisen kerroksen. Tama estaa
keuhkorakkuloiden kokoon painumisen uloshengityksen aikana, koska surfaktantti pienentda pinta-

jannitysta ja nain ollen auttaa alveoleita eli keuhkorakkuloita pysymaan auki. (Sadler 2015.)
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Keskosena syntyneen keuhkorakenne ja keuhkosairauksien syntymekanismi

Vastasyntyneella keskosella keuhkojen kehitys on viela tdysin kesken. Rakenteeltaan ne ovat pienet
ja keskeneraiset seka toiminnallisesti vajavaiset. (Parikka 2017.) Keskosilla, jotka syntyvat ennen viik-
koja 28-30, keuhkokudos on erittdin haurasta ja vaurioituneeseen kudokseen jaa ansaan helposti
ilmaa. Lisaksi kudokset keraavat limaa ja muuta nestetta seka painuvat kasaan, mika vaikeuttaa keuh-

kojen kehitysta syntyman jalkeen. (Behrman ja Butler 2007.)

Pienilla keskosilla on kdytossa taysiaikaisina syntyneisiin nahden vain murto-osa keuhkoissa olevasta
pinta-alasta, jossa kaasujen vaihto tapahtuu. Merkittavimpia ongelmia on kuitenkin surfaktantin puute.
(Parikka 2017.) Surfaktantin maaran ollessa alhainen, alveolien pintajannitys nousee ja riski uloshen-
gityksen aikana tapahtuvaan alveolien kasaan painumiseen kasvaa (Sadler 2015). Vastasyntyneen on
kdytettava runsaasti voimia saadakseen kokoon painuneen keuhkorakkulan jalleen avautumaan. Hen-
gitys on hyvin raskasta, jonka myota vastasyntyneen hengityslihakset uupuvat vahitellen. Jos useat
keuhkorakkulat jaavat avautumatta, heikkenee kaasujen vaihto ja vastasyntyneelle kehittyy hengitys-
vajaus. (Bjdlie, Haug ja Sand 2014.) Tama on yksi yleisimmista kuolinsyista vastasyntyneilla (Parikka
2017). Alveolien kokoonpainumisen seurauksena syntyy muun muassa vastasyntyneen hengitysvai-
keusoireyhtyma (respiratory distress syndrome, RDS) (Sadler 2015). Keuhkoja, joiden toiminta on
vajavaista surfaktantin puutteen myéta, voidaan verrata kasassa olevaan pieneen ilmapalloon. Ilma-
palloon puhaltaminen on aluksi ty6lastd, mutta se helpottuu, kun sen pintajannitys pienenee. (Parikka
2017.)

Bronkopulmonaalinen dysplasia on monen eri tekijan summa ja se kehittyy yleensa hyvin epakypsalle
pienelle keskoselle. Sairauden ilmenevaisyys kasvaa kaantdaen verrannollisesti sikidikaan. (Fellman ja
Luukkainen 2016.) Bronkopulmonaalisen dysplasian ohella hyvin ennenaikaisena syntyvalla keskosella
on usein muitakin komplikaatioita, kuten RDS:da, PDA:ta (avoin valtimotiehyt), alveolien ja kapillaa-
rien kehittymattomyytta, alveolien valikudoksen ilmapdhoa, happimyrkytysta tai perinataalikauden ai-
kaisia tulehduksia (Wilkinson ym. 2007). Perinataalikaudella tarkoitetaan 23. raskausviikon alusta en-
simmaisen syntymanjdlkeisen viikon paattymisen valista kehitysvaihetta (Fellman ja Luukkainen
2016).

Bronkopulmonaalisen dysplasian pitkdaikaisvaikutukset

BPD diagnosoidaan neonataalikaudella, mutta sairastumisen vaikutukset voivat nakya viela aikuisuu-
dessakin. Keuhkojen toimintakyky on heikentynyt keskosilla ja sairastuminen BPD:hen pahentaa tilan-
netta. Usein BPD:n sairastanut lapsi saa varttuessaan myéhemmin astmadiagnoosin tai hanella esiin-
tyy astmaan viittaavia oireita, kuten hengityksen vinkumista. (Vardar-Yagli ym. 2015; Beaudoin, Be-
nedetti, Croitoru, Landry ja Tremblay 2013.) Vaikka keskosten hoitoa ja selviytymismahdollisuuksia

on pystytty parantamaan kehittyneempien hoitomuotojen my6td, BPD:n ennaltaehkdisyyn ei vield ole
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I6ydetty keinoja. Lastenldakdreiden on oltava ammattitaitoisia ja sita kautta hyvin tietoisia bronkopul-
monaalisen dysplasian muuttuvista maarittelyistd, riskitekijoistd, ennaltaehkaisysta seka pitkaaikais-
vaikutuksista. (Bass 2017.)

Keskoselle aiheutuu BPD:sta merkittdvaa sairastavuutta varsinkin ensimmaisen elinvuoden aikana.
Lisaksi usean vuoden ajan on todettavissa hengitystoiminnan poikkeavuutta, kuten Bronkos obstruk-
tiota eli keuhkoputkien kroonista supistumista. Kroonista keuhkosairautta sairastava lapsi joutuu use-
ammin sairaalahoitoon hengitystieinfektioiden, esimerkiksi keuhkokuumeen, vuoksi, kuin muut kes-
koslapset. (Fellman ja Luukkainen 2016.) Pulmonaaliarteriahypertensio eli keuhkovaltimoiden veren-
painetauti (PAH) ilmenee yleensa, kun lapsi kasvaa. Se on suuri kuolemaan johtava syy BPD-diagnoo-
sin saaneilla lapsilla. American Heart Association seka American Thoracic Society suosittelevat, etta
kaikille BPD-potilaille tehtdisiin seulontoja PAH:n varalta. Seulontoja ja tarkkailuja tulisi tehda niin

pitkdan, kunnes PAH voidaan varmuudella poissulkea. (Bass 2017.)

Bronkopulmonaalinen dysplasia aiheuttaa my6s niin sanottua epatasapainoista keuhkokudoksen kas-
vua, jossa keuhkokapasiteetti on normaali, mutta hengitysteiden koko jaa vajaaksi, jolloin juuri
uloshengityksen sekuntikapasiteetissa on poikkeavuuksia riippuen BPD:n vakavuudesta (Landry,
Chan, Lands ja Menzies 2011). Ensimmaisen sekunnin aikana ulospuhallettavan ilman maaran ollessa
pienempi ja keuhkojen toiminnallisen jaanndstilavuuden ollessa suurempi, on uloshengitys ty6laam-

paa ja hapenkulutus suurempaa (Vardar-Yagli ym. 2015).

Verrattuna taysiaikaisina syntyneisiin, ongelmat hengityksessé ndkyvat BPD-lapsilla my&hemmin esi-
merkiksi alentuneena fyysisend toimintakykyna (Vardar-Yagli ym. 2015). Fawke ym. (2010) havaitsi-
vat tutkimuksessaan ala-asteikaisilla lapsilla eroja keuhkojen toimintakyvyssa BPD:n sairastaneiden
erittdin ennenaikaisina syntyneiden lasten ja verrokkiryhman valilla. Koehenkil6illd respiratorinen sai-
rastuvuus, eli hengitysperdinen sairastavuus, puutteet keuhkojen toimintakyvyssa ja suurempi vaste
keuhkoputkia laajentavien ladkkeiden kaytdssa oli yleisempaa kuin vertailuryhmassa. (Fawke ym.
2010.)

Keuhkojen toimintahairididen ja alentuneen fyysisen toimintakyvyn lisaksi BPD:ta sairastaneilla lapsilla
on havaittu viivastynytta kasvua seka puutteellista ravitsemustilaa. Heilld rasvattoman massan osuus
kehonkoostumuksessa on normaalia pienempi ja perifeeriset lihasvoimat, etenkin jalkalihaksissa, ovat
heikommat. (Vardar-Yagli ym. 2015.) Suursalmi ym. (2016) I8ysivat antropologisesti merkittavia eroja
kontrolliryhman ja hyvin pienipainoisten BPD:n sairastaneiden pdan ymparysmitassa koehenkildiden
ollessa kouluikaisid. BPD:n sairastaneilla ilmeni tutkimuksen mukaan muita useammin pienipdisyytta.
(Suursalmi ym. 2016.) Syntymanjdlkeinen paan kasvunhidastuminen vaikuttaa kielteisesti aivojen ja

muun neurologisen toiminnan kehittymiseen (Klari¢, Gali¢, KolundZic ja BoSnjak 2012).

Heikentynyt fyysinen toimintakyky vahentaa jo itsessaan fyysista aktiivisuutta, mika heikentda samalla
lihastoimintaa ja voi selittad osin myds kasvun hidastumista BPD:n sairastaneilla lapsilla ja nuorilla.

Vardar-Yagli ym. (2015) havaitsivat ongelmia myos ryhdissa. Pitkittynyt hengityksen apulihasten
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kaytto ja lopulta hypertrofia eli kudosten tai elinten normaalia kookkaampi koko yhdistettyna taipu-
neeseen asentoon voivat johtaa asennon muutoksiin, kuten rintarangan kyfoosin (rintarangan kdyry)

korostumiseen. (Vardar-Yagli ym. 2015.)

Beaudoin ym. (2013) tutkimuksissa kroonista keuhkosairautta esiintyi tilastollisesti hieman enemman
pojilla kuin tytéilld. Lisdksi tutkimuksissa havaittiin, ettd verrattuna verrokkiryhmaan (aikuiset, jotka
eivat olleet sairastaneet kroonista keuhkosairautta lapsena), BPD:ta lapsuudessaan sairastaneet mie-
het, olivat keskimaaraista vahemman korkeasti koulutettuja ja he olivat todenndkéisesti tyottomia tai
invalideja. Lisdksi naisilla, jotka olivat sairastaneet lapsuudessaan BPD:n, oli verrokkiryhmad useam-
min ADHD (attention deficit hyperactivity disorder). Pitkdaikaisvaikutuksista huolimatta vastaajilla oli

silti oman arvion mukaan samanveroinen elamanlaatu kuin muilla.

Bronkopulmonaalisen dysplasian sairastaneilla henkililla nayttad tutkimusten mukaan olevan myds
jonkinasteista neurologisen toiminnan vajausta (Natarajan ym. 2012; Landry ym. 2011). Pienipainoi-
silla keskosilla bronkopulmonaalisen dysplasian ollessa taustalla esiintyy varhaislapsuudessa vertais-
ryhmdansa nahden normaalia useammin CP-vammaa, heikompia motorisia taitoja, alaraajojen spas-

tista halvausta tai neliraajahalvausta (Natarajan ym. 2012).

Wilkinson ym. (2007) tutkimustulokset viittaavat aivorungon etenkin kuuloon vaikuttavien alueiden
myelinisaatioon hairidihin, eli BPD:n sairastaneilla lapsilla hermosyiden ymparille muodostuu myeliini-
tuppi huonommin kyseisilla alueilla. Lisdksi synapsien toimintakyky ja tehokkuus aivorungon alueella
oli tutkimuksen mukaan huonompi verrattuna terveisiin lapsiin. Aivorungolla tarkoitetaan tutkimuk-
sessa valiaivojen, keskiaivojen, aivosillan ja ydinjatkeen muodostamaa kokonaisuutta. Bronkopulmo-
naaliselle dysplasialle on ominaista kudosten hypoksia, joka heikentda aivokuoren muodostumista ja
vahentda valkoisen aineen muodostumista harmaan kuorikerroksen alla. Vakava hypoksemia eli veren
vahahappisuus hairiinnyttad neuronien metaboliaa, heikentda synapsien elektrofysiologista toimintaa

ja haittaa neurologista johtumista. (Wilkinson ym. 2007.)

Taulukossa 2 esitetdan lopuksi koottuna opinndytetydn kirjallisuuskatsauksen perusteella tunnistetut
pitkaaikaisvaikutukset seka keskosena syntyneilla, etté BPD:n sairastaneilla. Kansainvaliset tutkimus-
tulokset BPD:n pitkdaikaisvaikutuksien osalta on koottuna myés yhteen taulukkoon (LIITE 4), minka

pohjalta on muodostettu maarallisen tutkimuksen kyselylomake.

TAULUKKO 2. Opinnaytetyon kirjallisuuskatsauksessa olleissa tutkimuksissa havaittuja pitkdaikaisvai-
kutuksia 1) keskosena syntyneilla (Fellman ja Luukkainen 2016; Juvonen ja Rintanen 2012; Saarikoski
2011; Wilkinson ym. 2007) seka 2) BPD:n sairastaneilla (ks. LIITE 4)

Pitkaaikaisvaikutukset | Keskosena syntynyt BPD:n sairastanut
Kognitiivisia ongelmia X X
Neurologisen toimin- X
nan vajaus
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OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TEHTAVAT

Vanhempien puutteellinen tiedonsaanti lapsen sairauden pitkdaikaisvaikutuksista ja siitéd aiheutuva
huoli on yleista ja hoitajan tulee osata kiinnittad tahdan huomiota ohjaustilanteessa. Opinndytety6n
tarkoituksena oli maarallisen seka laadullisen tutkimuksen keinoin saada esille lapsen sekd heidén

vanhempiensa kokemuksia BPD:n pitkdaikaisvaikutuksiin liittyen.

Tutkimuskysymyksena oli "Millaisia kokemuksia bronkopulmonaalisen dysplasian sairastaneilla lapsilla
ja heidan vanhemmillaan on sairauden pitkaaikaisvaikutuksista?” Tutkimuskysymys jaettiin pienempiin
osakysymyksiin:

1) Minkalaisia kokemuksia BPD:n sairastaneella lapsella on sairauden pitkaaikaisvaiku-

tuksista?

2) Minkalaisia kokemuksia BPD:n sairastaneiden lasten vanhemmilla on sairauden pit-

kaaikaisvaikutuksista?

3) Minkalaiseksi BPD:sta saadun tiedon maara ja hyodyllisyys koetaan?

4) Miten BPD:n sairastaneita lapsia ja heidan vanhempiansa voitaisiin tukea parem-

min?

Vanhemmat kuulevat lapsen BPD-diagnoosista ensimmaisen kerran usein vastasyntyneiden teho-
osastolla, jolloin osaston hoitohenkilokunta on avainasemassa tiedon jakamisen suhteen. Hyvdlaatui-
set opaslehtiset ja ohjaus Hengitysliiton internetsivuille, missa vanhemmille on saatavissa lisatietoa
esimerkiksi vertaistuesta, auttavat vanhempia sairauden prosessoinnissa ja toisaalta vdhentavat
omalta osaltaan epatietoisuutta. Opinndytetydmme tavoitteena oli tutkimustulosten pohjalta ja niista
nouseviin paakohtiin tukeutuen 1) arvioida, tarvitseeko vastasyntyneiden teho-osastolla lisata BPD-
diagnoosin saaneen lapsen vanhemmille annettavan tiedon maaraa sairauden pitkaaikaisvaikutuksista
ja 2) tuottaa kokemuksien pohjalta Hengitysliitolle, kuntoutusohjaajille, Kelalle ja muille toimijoille
materiaalia BPD:n vertais- ja kuntoutustoiminnan mahdollisista kehittamiskohteista vanhempien ja
lapsen kokemuksiin pohjautuen. Potilasmateriaalia, esimerkiksi opaslehtisia, pystytdan kohdentamaan

paremmin, jos niita tehdaan yhteistydssa tarvitsijoiden kanssa.
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OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tutkimuksen aineistonkeruu

Maarallista tutkimusta ja siina olevia kysymyksia varten on muodostettava riittavan laaja teoreettinen
viitekehys kirjallisuuskatsauksen muodossa. Sen avulla saadaan selville, kuinka paljon teoriatietoa on
jo olemassa, mistd nakdkulmista ilmidta on jo tutkittu ja millaisin menetelmin. Maarallisessa tutkimuk-
sessa ilmi6ta [ahdetadn kuvaamaan numeerisen tiedon pohjalta. (Stolt, Axelin ja Suhonen 2016.) Edel-
lytyksena hyvaan tutkimukseen on riittdvan suuri ja laadukas otos. Aineistonkeruussa kaytetaan ylei-
sesti standardoitua tutkimuslomaketta, jossa on valmiit numeeriset vastausvaihtoehdot. Maarallisella
tutkimuksella on mahdollista kartoittaa nykytilanne, mutta ilmion syita tai kasitteiden suhteita toisiinsa
ei pystyta kartoittamaan riittdvalla tasolla. (Heikkild 2014.) Aaltolan ja Vallin (2001) maaritelman mu-
kaisesti maarallisen tutkimuksen aineistonkeruussa vastaukset saatiin perhekunnittain poikittaistutki-

muksena, koska aineisto kerattiin tietyn aikarajan puitteissa useilta tutkimushenkilGilta.

Opinndytety0 toteutettiin lahtokohtaisesti maarallisend kyselytutkimuksena. Aiempiin tutkimustulok-
siin pohjautuen (LIITE 4) ja yhteistydssa Hengitysliiton sekd opinndytetyén ohjaajan kanssa suunni-
teltiin kyselylomake, joka sisalsi kaksi eri kysymyspatteristoa tutkimuskysymyksen mukaisesti. Tutki-
muskysymys koostui neljasta eri alakategoriasta, joista jokaiseen rakennettiin oma kyselypaketti. Suu-
rin osa kyselylomakkeen kysymyksista suunnattiin vanhemmille, mutta oma osionsa oli myds BPD:n
sairastaneelle lapselle. Tutkimuksessa mittasimme koehenkildiden kokemuksia, jolloin sopivin vaihto-
ehto mitta-asteikolle oli viisiportainen Likert-asteikko Webropol-kyselytydkalua apuna kayttden. Osa
tutkimusaineistosta kerattiin avoimina kysymyksind. Aaltolan ja Vallin (2001) mukaan avoimilla kysy-
myksilld on mahdollista saada vastaajan mielipide selville tarkemmin ja vastauksia pystytaan luokitte-

lemaan monella eri tavalla.

Lopullista linkkia Webropol-kyselylomakkeelle jaettiin sahkoéisesti seka linkista ilmoitettiin tekstiviestilla
Hengitysliiton vapaaehtoisessa rekisterissa olevien perheiden talouksiin, missa asuu BPD:n sairastanut
lapsi tai nuori. Linkki kyselylomakkeeseen julkaistiin my6s Hengitysliiton omilla internet- ja Facebook-
sivuilla. Lisaksi Hengitysliiton yhteyshenkilon lisakontaktien avulla potentiaalisia tutkimukseen osallis-

tujia infottiin eri sairaaloiden kuntoutusohjaajien kautta.

Kyselylomakkeeseen vastauksia saatiin vahan vastausajan puitteissa, joten maarallisen tutkimusosion
jalkeen tehtiin osin jo saatuihin avoimiin vastauksiin ja valmiisiin kyselylomakkeen kysymyksiin poh-
jautuen laadullinen tutkimusosio. Puolistrukturoidulla haastattelulla (haastattelurunko, LIITE 2) tar-
koitetaan Aaltolan ja Vallin (2001) mukaan haastattelua, jossa kysymykset ovat valmiiksi muotoiltu ja
jarjestys mietitty etukateen, mutta haastateltava saa vastata kysymyksiin omin sanoin. Kyselyyn vas-
tanneiden maaran ollessa hyvin pieni, ei ole mahdollista saada yleistettavaa tietoa kohderyhmasta,
jolloin lisdna olevalla kvalitatiivisella tutkimuksella mahdollistetaan kuvailevampi analyysi (Kankkunen
ja Vehvildinen-Julkunen 2013). Haastateltavia etsittiin saatekirjeen avulla, jota jaettiin maarallisen
tutkimusosion kyselylomakkeen linkin tavoin sahkoisesti Hengitysliiton vapaaehtoisessa rekisterissa

olevien perheiden talouksiin ja vastauksia saatiin yksi.
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Tutkimuksen analysointimenetelmat

Opinnaytety6n kvantitatiivista tutkimusosiota varten koostettiin aiempien tutkimustulosten pohjalta
(LIITE 4) kyselylomake. Kankkusen ja Vehvildinen-Julkusen (2013) maaritelmaan perustuen maaralli-
sen tutkimuksen kyselylomake sisalsi sekd riippumattomia eli selittdvia muuttujia, kuten vastaajien
taustatietoja, etta riippuvia eli selitettdvida muuttujia. Riippuvia muuttujia mittasimme Likert asteikon
avulla, jossa vastaajien mielipiteitd kysyttiin viisiportaisina vastausvaihtoehtoina: 1. Taysin eri mieltd
2. Osittain eri mieltd 3. Ei eri eikd samaa mieltd 4. Osittain samaa mieltd 5. Taysin samaa mieltd. 6.

Ei vastausta.

Kyselylomakkeen vastausajan puitteissa 12 lapsi-vanhempi-paria kdvivat vastaamassa kysymyspatte-
ristoomme Webpropolin kautta, mutta kolme havaintoyksikkda jouduttiin karsimaan kokonaan pois
lopullisista tuloksista vastausten epdloogisuuden (esimerkiksi vastaajan ilmoittama syntymapaino
12345g ja raskausviikko 123) vuoksi eli N=9. Tulosten analysointivaiheessa kaytettiin apuna tilasto-
tieteeseen suunniteltua SPSS-ohjelmistoa. Likert-asteikko maaritellddn yleensa jarjestysasteikoksi,
mutta talla oletuksella ei analysointiin soveltuvia tilastollisia menetelmia ole kovin montaa. Kaytan-
nossa tassakin opinndytetydssa oletettiin Likert-asteikon olevan valimatka-asteikko, jolloin valimatkan
luokasta seuraavaan oletetaan olevan yhta suuri asteikon joka kohdassa. Ei vastausta -valinnat jatet-
tiin tulosten analysointivaiheessa pois puuttuvina tietoina, koska ne eivat kerro mitattavasta muuttu-

jasta numeerisella asteikolla mitdan ja nostaisivat turhaan asteikon keskiarvoa. (Vehkalahti 2014)

SPSS-ohjelmistoa kayttaen laskettiin muuttujista erilaisia tilastollisia tunnuslukuja, kuten erilaisia
keski- ja hajontalukuja sekd muun muassa jakaumien vinoutumia. Pienen otannan vuoksi tulososiossa
kasiteltiin [ahinnd mediaaneja, keskihajontoja, frekvensseja seka niiden pohjalta muodostettuja histo-
grammeja. Naiden lisaksi kdytettiin parametrittomia eli jakaumasta vapaita menetelmia aineiston ana-
lysointiin, kuten ristiintaulukointia ja Spearmanin jarjestyskorrelaatiokerrointa. (Kankkunen ja Vehvi-

ldinen-Julkunen, 2013)

Tilastollisten tunnuslukujen laskemisella halutaan opinnaytetydsséa tehda lahinna karkeita arvioita, jol-
loin jakauman normaaliutta ei tarvitsisi edes ottaa huomioon. Pienelldkin otoskoolla normaalijakau-
malla on merkitysta vain silloin, jos halutaan laskea luottamusvaleja kdytetyista parametreista. Tata
kautta pystyttdisiin kdyttamaan myos kerkiarvoja, mutta poikkeavien havaintojen vaikutusten mini-
moimiseksi kaytettiin mediaania, joka on paremmin vinoa jakaumaa kuvaava keskiluku. (Field 2013;
Tahtinen, Laakkonen ja Broberg 2011; Elliot ja Woodward, 2007)

Kyselylomakkeen lopussa vastaajat saivat halutessaan kirjoittaa vield omin sanoin. Avoimessa kysy-
myksessa kysyttiin, mitd muita kokemuksia vanhemmat haluaisivat kertoa bronkopulmonaaliseen dys-
plasiaan liittyen. Avoimeen kysymykseen vastasi viisi osallistujaa (N=5). Yksi osallistuja vastasi yhdella
lauseella, mutta muut kertoivat kokemuksistaan laajemmin. Kaikkien vastaajien vastaukset analysoi-

tiin ja tulokset kasiteltiin yhdistettynad haastattelusta saadun tiedon kanssa.
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Laadullisessa tutkimusosiossa kyselylomakkeen avoimen kysymyksen lisaksi mukana oli siis yhden
perheen kanssa tehty puolistrukturoitu haastattelu, jossa hyédynnetyt teemat pohjautuivat bronko-
pulmonaalista dysplasiaa kasitteleviin tutkimuksiin ja kirjallisuuteen, jo valmiina olleita kyselylomak-
keen kysymyksia hyddyntden. Kyselylomakkeen avulla kerattyjen tietojen pohjalta syntyi kasitys ai-
heista, joista kannattaisi lahted kysymadn BPD:ta sairastaneilta lapsilta ja heidan vanhemmiltaan.
Lapsen haastattelussa teemoina toimivat lapsen omat kokemukset sairaudesta, hanen oma mielipi-
teensd psyykkisistd ja fyysistd ominaisuuksistaan seka vertaistuen merkitys. Vanhemman haastatte-
lussa teemoina toimivat BPD:n vaikutukset lapsen ja perheen elamaan, olemassa oleva tieto seka
tiedon saanti BPD:sta seka Hengitysliiton tarjoaman tiedon ja tuen merkitys BPD:ta sairastaneelle
lapselle ja hanen perheelleen. Haastattelussa vanhempi kertoi lapsen sairaushistoriasta ja saamastaan

tuesta, joiden kautta keskusteltiin tiedon saantiin liittyvista teemoista.

Aineisto kerattiin vuoden 2017 syksylla haastattelemalla yhtd perhettd, jolla oli kokemusta BPD:sta.
Tutkimus toteutettiin puhelinhaastatteluna, joka nauhoitettiin samanaikaisesti. Vastaajana ollut lapsi
oli alle 10-vuotias. Haastattelu sujui hyvin lapsen alkujannityksesta huolimatta ja vanhemmista vain

toinen osallistui.

Nauhoitettu haastattelu jaettiin kolmeen osaan niin, ettd kukin opinndytetydn tekijoista litteroi yhden
osuuden tekstiksi. (11 sivua, Calibri leipateksti, 11, 1.15-rivivali). Aineisto analysoitiin Sarajdrven ja
Tuomen (2013) termistéa kayttden induktiivisella sisalldnanalyysilla. Vastauksien tiivistaminen ja ka-
sitteellistaminen tehtiin tutkimuksen tarkoituksia kuunnellen. Aineiston analyysid ohjasivat vanhem-
man ja lapsen kokemus mahdollisista BPD:n pitka- ja lyhytaikaisvaikutuksista seka heidan tietonsa
sairaudesta. Analyysiyksikoksi valittiin lauseen tai ajatuskokonaisuuden muodostama kokonaisuus.
Haastatteluiden ilmisisalté (manifest content) seka piilossa olevat viestit (latent content) analysoitiin.

(Sarajarvi ja Tuomi 2013.)

Pelkistettyja ilmaisuja kertyi 89. Sisdllonanalyysi toteutettiin Sarajérven ja Tuomen (2013) esittele-
maan tekniikkaan perustuen. Riippumatta siita, esiintyikd ilmaisu aineistossa kerran vai toistuvasti,
annettiin kaikille ilmaisuille sama arvo, koska ilmaisut olivat kaikki yhta tarkeitd ja ne kaikki otettiin
mukaan analyysiin. Seuraavassa vaiheessa pelkistetyista ilmaisuista haettiin eroavaisuuksia ja saman-
kaltaisuuksia, jonka jalkeen asiakokonaisuudet, jotka tarkoittivat samaa asiaa, ryhmiteltiin ja yhdistet-
tiin alaluokaksi. Alaluokille annettiin niiden sisdltdd vastaava nimi ja lisdksi nimeamisessa hyddynnettiin
tulkintaa, joka perustui piilossa oleviin viesteihin ja kuvasi vanhemman ja lapsen kokemuksia. Saman-
sisdltdiset alaluokat yhdistettiin ylaluokkiin, josta jatkettiin padluokkien muodostamiseen. Lopuksi paa-
luokat ryhmiteltiin yhdistaviin luokkiin. Analyysia tehdessa piti valilld palata takaisin alkuperaisiin teks-
teihin ja pelkistyksiin, jotta varmistettiin, etta tulokset varmasti kuvaavat vanhempien ja lapsen koke-

muksia. Lopputulos taydentaa kyselytutkimuksen avulla tuotettua kuvausta (LIITE 3).
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OPINNAYTETYONA TEHTAVAN TUTKIMUKSEN TULOKSET

Opinnadytetydn maarallisen tutkimusosion tulokset

Tutkimuskysymyksemme alakategorioiden perusteella kyselylomakkeessa (LIITE 1) oli omat muuttu-
jansa lapsen kokemuksille BPD:n pitkdaikaisvaikutuksista (kysymykset nro 3-7), vanhempien koke-
muksille BPD:n pitkdaikaisvaikutuksista (kysymykset nro 13—17), kokemuksille BPD:hen liittyvasta eri
lahteiden kautta saadusta tiedon maarasta ja sen hyddyllisyydesta (kysymykset nro 8, 18-21) seka
mielipiteille vertaisryhmien tarpeesta BPD:n sairastaneilla lapsilla ja heidan vanhemmilleen (kysymyk-
set nro 9, 22-23)

Kyselytutkimukseemme vastanneiden lapsien syntymavuosi vaihteli 2004-2008 valilla, joista vuonna
2007 syntyneita oli eniten (33,3 % kaikista vastanneista). Kaikkien kyselyyn vastanneiden ollessa alle
14-vuotiaita, tutkimustulosten raportoinnissa ja pohdintaosuudessa puhutaan lapsista nuorten sijaan.
Kuusi kyselyyn vastannutta lasta olivat lisaksi keskustelleet vanhempiensa kanssa vauvana sairasta-
mastaan BPD:std ja muut eivat osanneet vastata kysymykseen. Kuviossa 1 on vanhemmille suunnat-
tujen selittdvien muuttujien pohjalta muodostettu hajontakuvio lapsen syntymapainon seka raskaus-
viikkojen havaintoparin koordinaatistossa. Lehtosen ja Parikan (2017) maaritelman mukaisesti kaikki

kyselytutkimukseen vastanneista lapsista ovat syntyneet siis ennenaikaisesti.
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KUVIO 1. Hajontakuvio BPD-kyselytutkimuksen vanhemmille suunnatuista taustakysymyksista

Selittavista muuttujista taustatietoina vanhemmilta (N=9) kysyttiin vield, onko BPD:n sairastaneella
lapsella todettua astmadiagnoosia, ja onko lapsella kdytdssa jotakin keuhkoputkia avaavaa ladkitysta.
Yhdeksastd vastaajasta kuudella oli todettu diagnoosi ja heistd neljdlla oli kaytdssa lisaksi avaava
ladke. Tahan pohjautuen tehtiin ristiintaulukointi, jossa vertailtiin astmadiagnoosin seka lapsen hen-
gitystieongelmien frekvensseja vanhempien kokemuksien perusteella. Puolella vastanneista, joilla oli
todettu astmadiagnoosi, vanhemmat olivat tdysin samaa mielta vaitteen kanssa, etta lapsella on ollut
eldmdssaan usein hengitysteihin liittyvia ongelmia. Vanhemmat, joiden lapsella ei ollut todettu astmaa,
olivat kaikki erimielisia vaitteen kanssa.
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6.1.1 Kyselytutkimukseen vastanneiden kokemukset BPD:n pitkdaikaisvaikutuksista

Kuviossa 2 on kuvattuna eri muuttujien (N=9) arvoista lasketut mediaanit. Lisaksi kuviossa 3 jokaiselle
muuttujalle tehtiin pylvaskuviot erikseen frekvensseihin perustuen. Suurimmat erimielisyydet muuttu-
jien osalta olivat BPD:n pitkaaikaisvaikutuksia kysyttdessa. Lapsista valtaosalla ei esiintynyt hengenah-
distusta (Md=1; 0=0.667) arkiaskareiden aikana (KUVIO 3. Hengenahdistus arkiaskareissa) ja yhdel-
lakaan vastaajista ei ollut muistikuvia keuhkokuumeen sairastamisesta (Md=1; g=0) enemman kuin
kerran eldmassdan (KUVIO 3. Keuhkokuumeen sairastaminen). Mydskaan suurin osa vanhemmista
eivat kokeneet lapsellaan olevan tai olleen aiemmin paljon ongelmia ryhdin kanssa (Md=1; 0=0.667),
ainoastaan kaksi vastaajista olivat vaitteen kanssa osittain samaa mieltd (KUVIO 3. Ongelmia ryhdin
kanssa). Neurologisista toiminnan vajauksista (Md=1; 0=1.691) kysyttdessa hajontaa ilmeni vastaa-
jien valilla enemman, mutta suurin osa vanhemmista olivat vaitteen kanssa taysin eri mielta (KUVIO

3. Neurologisia vajavaisuuksia).

BPD:n pitkaaikaisvaikutusten kokemuksista kysyttdessa eniten hajontaa vastausten valilla esiintyi ky-
syttdessa lapsilta hengityksen vinkumisesta (Md=1; 0=1.364) (KUVIO 3. Hengityksen vinkuminen)
seka liikuntatunneilla jaksamisesta (Md=1; 0=1.537) (KUVIO 3. Jaksaminen liikuntatunnilla), vanhem-
pien osalta poikkeavaan kasvukdyradan (Md=2; 0=1.506) (KUVIO 3. Poikkeava kasvukdyra) seka hen-
gitystieongelmiin (Md=3; 0=1.691) liittyen (KUVIO 3. Hengitysongelmat). Kaikissa muissa kyseisista
muuttujista vastaajien mielipiteet jakautuivat noin puoliksi saman- ja erimielisyyden suhteen, mutta
liikuntatunneilla jaksamisesta viiden lapsen kokemukset olivat taysin eri mielta vaitteen kanssa, kun

taas loput vastaajista hajautuivat muille vastausvaihtoehdoille tasaisesti.
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KUVIO 2. Opinndytetyon kyselylomakkeen eri muuttujat mediaanien perusteella. Likert-asteikolla 1.
Taysin eri mieltd 2. Osittain eri mielta 3. Ei eri eikd samaa mieltd 4. Osittain samaa mieltd 5. Taysin

samaa mielta



A N o ©

«

noa N ®

w s

-

Hengenahdistus arkiaskareissa

| .

Taysin eri mieltd Osittain eri mieltd Ei erieikd samaa  Osittain samaa Taysin samaa
mieltd mieltd mieltd

Useita sairaalakdynteja - lapsi

9
8
7
6
5
4
3
2
k2
— v
Taysin eri Osittain eri Eierieikd  Osittain samaa Taysin samaa Total
mieltd mieltd samaa mieltd mieltd mieltd
Leiri BPD:n sairastaneille
9
8
7
6
5
4

-

Tdysin eri mieltd  Osittain eri mielta Ei eri eikd samaa  Osittain samaa Taysin samaa
mieltd mieltd mieltd

Hengityksen vinkuminen

Taysin eri mieltd Osittain eri mieltd Ei eri eikd samaa
mieltd

Osittain samaa
mieltd

Keuhkokuumeen sairastaminen

Taysin eri mieltd Osittain eri mieltd Ei eri eikd samaa
mieltd

Osittain samaa
mieltd

Poikkeava kasvukayra

Tdysin eri mieltd Osittain eri mieltad Ei eri eikd samaa
mieltd

Osittain samaa
mieltd

Tdysin samaa
mieltd

Téysin samaa
mieltd

Taysin samaa
mieltd

25 (48)
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KUVIO 3. Opinndytetydn kyselylomakkeen eri muuttujat pylvasdiagrammeina frekvenssien perusteella
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Samanmielisyytta oli sairaalakdynneista kysyttdessa seka lapselle (KUVIO 3. Useita sairaalakaynteja-
lapsi), ettd vanhemmille suunnatuissa kysymyksissa (KUVIO 3. Sairaalakdynnit-vanhemmat), joissa
mediaanit olivat Md=4 ja Md=5. Vastausten vdlilla oli kuitenkin paljon hajontaa (0=1.59 ja 1.74),
lapsista 6 olivat samanmielisid sairaalakdyntien runsaudesta, vanhemmista vain 5 olivat tdysin samaa
mielta vaitteen kanssa. Suurin osa vanhemmista (Md=4; 0=1.323) olivat tyytyvaisia siihen, kuinka
vastasyntyneena saatu BPD-diagnoosi oli otettu huomioon mydhemmilla sairaalakdynneilld (KUVIO 3.
BPD-diagnoosin huomiointi), mutta kolme vastaajaa olivat myods taysin eri mielta vaitteen kanssa. Sen
sijaan kokemukset sairaalakdyntien yhteydessa annetusta tiedosta BPD:n osalta (KUVIO 3. Tiedon
saanti sairaalassa) vaihtelivat suuresti (Md=3; 0=1.394) ja hajontaa oli kaikkien vastausvaihtoehtojen
valilla. Taulukossa 3 on koottuna jokaisen kyselylomakkeen muuttujasta lasketut mediaanit (Md) seka

keskihajonnat (o).

TAULUKKO 3. Opinnaytetydn kyselylomakkeen muuttujista lasketut keskiarvot ja keskihajonnat

Md o
Hengenahdistus arkiaskareissa 1 0.667
Hengityksen vinkuminen 1 1.364
Jaksaminen liikuntatunnilla 1 1.537
Useita sairaalakdynteja - lapsi 4 1.59
Keuhkokuumeen sairastaminen 1 0
Lisatiedon tarve BPD:sta - lapsi 2 1.394
Leiri BPD:n sairastaneille 2 1.658
Poikkeava kasvukayra 3 1.506
Ongelmia ryhdin kanssa 1 0.667
Neurologisia vajavuuksia 1 1.691
Sairaalakaynnit - vanhemmat 5 1.74
Hengitystieongelmat 3 1.691
Tiedon saanti sairaalassa 3 1.394
BPD-diagnoosin huomiointi 4 1.323
Lisatiedon tarve - vanhemmat 2 1.054
Hengitysliiton sivujen hyodyllisyys 3.5 0.991
Riittava tieto vertaistuesta 4 1.302
Muiden vanhempien tapaaminen 4 1.093

6.1.2 Kokemukset BPD:sta saadun tiedon mdarasta ja vertaistuen merkityksesta kyselylomakkeen perusteella

Kysymykseen Hengitysliiton sivuilla olevasta BPD:hen liittyvasta tiedosta ja sen hyddyllisyydesta (KU-
VIO 3. Hengitysliiton sivujen hyddyllisyys) puolet vastanneista ei osannut sanoa mielipidettaan, sa-
malla kun loput vastanneista olivat samanmielisia vaitteen kanssa (Md=3; ¢=0.991). Vanhempien
osalta suurin osa vastaajista koki, ettei heilld ole riittdvasti tietoa BPD:n pitkdaikaisvaikutuksista
(Md=2; 0=1.054), vain yksi vastaajista oli osittain samaa mielta vaitteen kanssa (KUVIO 3. Lisatiedon
tareve — vanhemmat). Sen sijaan kysyttdessd samaa asiaa lapsilta, valtaosa vastaajista ei haluaisi
saada lisdtietoa lapsena sairastetusta BPD:std ja siihen liittyvistd pitkaaikaisvaikutuksista (Md=2;
0=1.394) (KUVIO 3. Lisatiedon tarve BPD:sta — lapsi).
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Hengitysliiton Internet-sivuilla olevasta tiedosta vastaajilla oli siis hyvin neutraali ndkemys, sen sijaan
tietoa Hengitysliiton ja muiden kolmannen sektorin liittojen tarjoamista vertaistukiryhmista ja -leireista
suurimmalla osalla vastaajista oli riittdvasti tietoa (Md=4; 0=1.302) (KUVIO 3. Riittdva tieto vertais-
tuesta). Vanhemmat olivat lisaksi vastausten perusteella lapsia (Md=2; 0=1.658) valmiimpia tapaa-
maan muita, BPD:n sairastaneen lapsen, vanhempia (Md=4; 0=1.093) (KUVIO 3. Muiden vanhempien
tapaaminen). Lasten kohdalla tosin vastausten hajonta oli kaikkea asteikon 1-5 valilld (Leiri BPD:n

sairastaneille).

Viimeisena analysointimenetelmana tarkasteltiin pareittain muuttujien valisia yhteyksia Spearmanin
jarjestyskorrelaatiokerrointa kayttamalld. Tilastollisesti merkitseva korrelaatio (rs=0.843) 16ytyi lapsen
jaksamiseen liikuntatunnilla ja halukkuuteen osallistua leirille, muiden BPD:n sairastaneiden lasten
kanssa, valilla kun p<0.01. Lisaksi kokemukset Hengitysliiton Internet-sivujen hyddyllisyydesta ja sai-
raalakayntien yhteydessa BPD:n pitkdaikaisvaikutuksista annettavan tiedon maaran riittavyys korre-

loivat positiivisesti (rs=0.797), kun p<0.05.
6.2 Opinndytetyon laadullisen tutkimusosion tulokset

Luokittelussa ldydettiin avoimen kysymyksen vastauksista (N=5) ja haastattelusta (N=1) samoja tee-
moja. Haastatteluaineisto ja avoimen kysymyksen vastaukset analysoitiin ja raportoitiin yhtena koko-
naisuutena (Nkok=6). Lopuksi saatiin kolme yhdistavaa luokkaa, jotka olivat pitkaaikaisvaikutukset,
saatu tieto BPD:sta ja vertaistuen merkitys. Tulokset koostuvat siis avoimen kysymyksen vastauksista
seka haastatteluaineistosta. Taulukossa 4 on koottuna laadullisesta tutkimusosiosta saadut paateemat

seka esimerkkeja vastaajien suorista lainauksista, joista tiivistaminen ja kasitteellistdminen tehty.

TAULUKKO 4. Opinnaytetyon laadullisessa tulososiossa esiin housseet paateemat

Yhdistavat luokat Paadluokat Suorat ilmaukset

Pitkaaikaisvaikutukset ' Ei kokemuksia "Hén on ollut perusterve sairastettuaan BPD sairauden

(seki mahdollinen pitkaaikaisvai- | 2-9 /kdisesta lahtien. ”
“Oikeastaan BPD ei ole haitannut eldmdéa ollenkaan. ”

astma) kutuksista
Kokemuksia “Lapsen vaikea BPD vaikuttaa eldméaéan edelleen vah-
pitkaaikaisvai- | vasti, sairastelu ja infektioherkkyys on jéényt. ”
kutuksista “Ja nyt sit vasta tuli se astmadiagnoosi niin kun nyt kou-
luaikana. ”
“Lapsen kasvun ja kehityksen seuranta on ollut pitkan,
Yii vuoden kestaneen, tehohoitovaiheen jélkeen erikois-
sairaanhoidossa koko ajan ja on edelleen.”
Vertaistuki Vertaistuen "Kela ja Hengitysliiton Sova-kurssit ovat olleet merkitts-
merkitys véssd roolissa lapsen asfoiden eteenpdin saamisessa ja

arjen tukitoimien jérjestamisessa.”

“Samoin oli oikein virkistava vertaistukiviikonloppu Hen-
gitysliiton jarjestaméssa BPD-perheleirilla. ”

"Myds vanhempien jaksamiseen sairauden pitkittyessd

on tarvittu vertaistukea. ”
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Tieto BPD:sta BPD:hen liit- ’BPD ei aina parane kuten esitteissa ja infoissa kerro-
tyva tiedon taan.”

maara ja sen “Jos sanotaan etta BPD niin, sanotaan vain ajjaa ja fhan

A sifs sama, vaikka sanoisin hanelld olevan ABC. Ettd ei ne
hyddyllisyys

tieda siitd yhtdan mitaan, niin sit mie yritan selittaa, ettd
sellainen missd on ollut lisdhappi ja niin, se on hirmu

vaikeeta sillee.”

6.2.1 Laadulliseen tutkimusosioon vastanneiden kokemukset BPD:n pitkdaikaisvaikutuksista

Kokonaisuudessaan vastauksista nousi esille muutamia kohtia liittyen neurologisiin vajavaisuuksiin,
kasvuun seka ravitsemukseen. Kyselylomakkeen avoimeen kysymykseen vastanneista suurin osa mai-
nitsi jonkin ndista aihealueista. Yksi vastaajista epaili, etta lapsella voisi olla jotain lievaa neurologista
vajavaisuutta. Toisen vastaajan lapsi kavi erityiskoulua, mutta tarkempaa syyta ei kerrottu. Lapsi oli
kdaynyt my6s kouluikdiseen asti toimintaterapiassa. Vanhempi kuitenkin mainitsi, etta lapsi on talla
hetkella luokkansa parhaimpia oppilaita. Lisaksi han kirjoitti, ettd lapsella oli ollut varhaislapsuudessa
Peg-nappi huonon ravitsemuksen takia, mutta nykyaan lapsi s6i normaalisti, oli normaalipainoinen ja
luokkansa pisin. Kolmas vanhempi kertoi, ettd hdnen lapsensa kasvua ja kehitystd seurataan edelleen
erikoissairaanhoidossa. Haastattelussa olevalla lapsella ei ollut diagnosoitu neurologisia vajavaisuuk-
sia. Lapsi itse koki, etta oppitunneilla oli joskus vaikea keskittya ja vanhempi kertoi lapsen pyytdneen
alkusyksystd muutamaan otteeseen parempaa ty6rauhaa itselleen. Vanhemman kysyessa asiasta lapsi
kuitenkin sanoi, ettei enaa sita tarvitsisi. Lapsen kasvua seurataan edelleen, mutta vanhempi ei ole
tietoinen, minka takia. Han epdili, ettd kasvua seurattaisiin keskosuuden takia, mutta syy saattoi olla
my®ds BPD. Lisdéksi vanhempi kertoi lapsellaan olleen varhaislapsuudessaan ongelmia sydmisen ja nie-
lemisen kanssa. Haastattelussa ei puhuttu erityisesti lapsen sairastelusta, mutta vanhempi kertoi, etta

lapselle todettiin muutama vuosi sitten sekamuotoinen astma.

Nelja vastaajaa kuudesta (Nkok=6) mainitsi lapsen hengitysteihin liittyvistd ongelmista tai fyysiseen
jaksamiseen liittyvista asioista. Kaksi vanhempaa mainitsi, ettd heidan lapsensa ovat tarvinneet ko-
tiutumisen jalkeen vield happirikastinta. Kyselyssa yksi vanhempi kirjoitti, ettei BPD ole mybhemmin
haitannut lapsen tai perheen eldamaa juuri ollenkaan, mutta joskus harvoin lapsi hengastyy helpom-
min kuin muut. Toinen vanhempi mainitsi, etta hanen lapsensa harrastaa mielellaan liikuntaa, eli
oletettavasti lapselle ei ole tullut hengenahdistuksia raskaassa liikkunnassa. Haastateltu lapsi kertoi,
etta esimerkiksi juostessa hanelle tulee hengastynyt olo. Tahdan vanhempi lisasi, etta lapsella on ollut
ennen kouluikaa paljon ongelmia limaisuuden kanssa. Lisaksi kyselyssa yksi kirjoitti, ettd lapsen vai-
kea BPD vaikuttaa heidan eldmaansa edelleen vahvasti, ja lapsi on sairastellut sekd on herkka infek-
tioille. Kaksi muuta vastannutta kertoi, ettd heidan BPD:ta sairastaneilla lapsillaan oli varhaislapsuu-

dessa kdytdssa astmalddkkeet.

Kyselyyn vastanneista perheista yhden lapsi tarvitsee edelleen sairaalahoitoa, mutta toisella lapsella
kontrollikdynnit loppuivat alle kouluikdisend. Haastattelussa lapsi kertoi, etta omasta mielestadn han
oli kaynyt sairaalassa monia kertoja. Vanhemman mukaan BPD:n vuoksi jarjestetyt sairaalakdynnit

lopetettiin parivuotiaana. Sen sijaan lapsen sairaalakdynnit ovat jatkuneet astman takia.
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6.2.2 Kokemukset BPD:sta saadun tiedon maarasta ja vertaistuen merkityksesta laadullisen osion perusteella

Kolme viidesta kyselylomakkeen avoimeen kysymykseen vastanneista vanhemmista kirjoitti bronko-
pulmonaaliseen dysplasiaan liittyvasta tiedosta, tiedon saannista seka vertaistuen merkityksesta. Sai-
raalasta saadusta tiedosta mainitsi kaksi vanhempaa. Toinen kertoi, etta oli saanut virheellista tietoa
BPD:sta ja toinen kertoi, ettd suurin osa sairaalan henkilékunnasta ei tiennyt sairaudesta kovinkaan
paljon. Hanen lapsensa kohdalla neurologi oli vanhemman mukaan ottanut BPD:n huomioon hoidossa,
mutta ei ollut kertonut sairaudesta sen tarkemmin. Ensimmaisen ja lahestulkoon ainoan kerran heille
oli kerrottu sairaudesta silloin, kun lapsi oli siihen sairastunut. Talléin lapsi oli ollut kriittisessa tilassa
ja vanhempien keskittyminen oli kohdistunut taysin lapsen selviytymiseen. He eivat siis muista, mita

asiasta oli kerrottu, koska olivat saaneet tietoa hyvin huonolla hetkelld.

"BPD ei parane kuten esitteissa ja infoissa kerrotaan”
"Tietoutta pitdisi lisata ja laajentaa”

"TIman oikeaa tietoa ei saa oikeaa tukea eikda ymmarrysta”
"Kaikki lisdtieto olisi tarpeen”

"Tietdmys on vahaista terveydenhuollossa”

Kolme viidestd avoimeen kysymykseen vastanneista mainitsivat lisatiedon tarpeen BPD:n osalta.
Useasti toistettiin sita, ettd neuvoloissa, kouluterveydenhuollossa, kouluissa tai harrasteseuroissa ei
tiedetty ollenkaan BPD:sta tai tieto oli hyvin vahaista. Eras vastaajista mainitsi, ettd hanelle anne-
tussa esitteessa kerrottiin, ettd BPD paranee aina. Perhe oli itse joutunut huomaamaan, ettei ndin
aina ole. Yksi vanhemmista kuvaili, etta kerrottaessa muille, ettd lapselle on ollut BPD, on ihan
sama, jos sanoisi hanelld olevan ABC. Tarkoittaen, ettd useilla hoitajilla tai koulun henkilékunnalla ei
ole mitdan kasitysta asiasta. Haastattelun vanhempi kertoi, ettd on ollut hankalaa lahted itse kerto-
maan BPD:sta, kun ei itsekkadan tieda sairaudesta paljon. Lisdksi vanhempi mainitsi, etta ylipdataan
keskosuudesta pitadisi jo ditiysneuvoloissa kertoa enemman. Lasten ollessa pienid, eivat vanhemmat
tienneet, mitka asiat johtuvat keskosuudesta, ja mitkd BPD:sta, koska eivét olleet saaneet tarpeeksi

tietoa sairaalassa.

Haastattelussa vanhempi kertoi, ettei tiennyt BPD:n pitkaaikaisvaikutuksista. Lapsella oli nuorem-
pana ollut paljon limaisuutta, mutta syyta ei tiedetty, eikd osattu hakea oikeaa apua. Vanhemmat
joutuivat itse hakemaan tietoa sairaudesta, mika oli avoimeen kysymykseen vastanneiden mukaan
hyvin hankalaa. Erds vanhempi kertoi, ettd lapsen saatua astmadiagnoosin, hoidon saanti helpottui,
koska sairaus oli tutumpi. Muutama vanhempi toivoi ohjelehtistd BPD:sta, josta saisi itse neuvoja ja

jonka voisi tarvittaessa antaa esimerkikisi likunnanohjaajille.

"My0s esim. materiaali annettavaksi koulun liikunnanopettajalle tai vaikka sahlyvalmen-

tajalle”
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Samat vanhemmat kertoivat Hengitysliiton ja/tai Kelan merkityksestd perheen jaksamiseen. Seka avoi-
meen kysymykseen vastanneet vanhemmat, ettd haastatteluun osallistunut vanhempi kokivat Hengi-
tysliiton ja/tai Kelan jarjestamat vertaistukileirit merkittdvana tukena perheelle. Vertaistuen tarkea
rooli perheiden eldmassa nousi useasti esille. Hengitysliiton kautta osa oli saanut hyddyllista ja tarkeaa

tietoa lapsen sairaudesta.

Yksi avoimeen kysymykseen vastanneesta vanhemmasta kuitenkin kertoi, ettei ollut tiennyt, ettd Hen-
gitysliiton sivuilla kerrotaan BPD:sta. Lisdaksi mainittiin, ettd Facebookissa on myds vertaistukiryhma
niin keskoslapsien vanhemmille, kuin BPD:ta sairastaneiden lasten perheille. Haastatteluun osallistu-
nut lapsi sanoi, ettd olisi halukas menemaan leireille jossa olisi muita lapsia, jotka ovat sairastaneet

BPD:n vauvaiassa.

"Hengitysliiton Harvinaiset verkosto ja Kelan sova-kurssit tarjoavat tésmatietoa, jota
emme muualta ole saaneet”

"Vertaistuki on erittdin tarkeaa”

"My6s vanhempien jaksamiseen sairauden pitkittyessa on tarvittu vertaistukea”
"Kelan ja Hengitysliiton sova-kurssit olleet merkittdvassa roolissa lapsen asioiden
eteenpdin saamisessa ja arjen tukitoimien jarjestémisessa”

"Hengitysliiton vertaistoiminnan kautta saatu tarpeellista tietoa”
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POHDINTA

Eettisyys ja luotettavuus

Opinndytety0 sisdltda seka maarallisen, ettd laadullisen tutkimusosion. Se asettaa tietynlaisia haasteita
tyon luotettavuuden ja eettisyyden kannalta. Opinndytetydprosessi toteutettiin noudattaen yleisia eet-
tisesti hyvaksyttavia keinoja. Seka maarallisen tutkimusosion kyselyyn, etta laadullisen tutkimusosion
haastatteluun vastaaminen oli vapaaehtoista ja riittdvastd informaatiosta huolehdittiin kyselylomak-
keita jaettaessa seka ennen haastattelun alkua. Tutkimusten tarkoitus perusteltiin vastaajille heidan

saadessaan kyselylomakkeet seka saatekirjeen laadullisesta tutkimusosiosta.

Maarallisen tutkimuksen luotettavuus on parasta silloin, kun kayttdén saadaan riittdvan suuri otos
valitusta perusjoukosta. Taman lisdksi mittauksen luotettavuuteen vaikuttavat useat laatutekijat, ku-
ten sisallolliset, tilastolliset, kulttuuriset, kielelliset ja tekniset seikat. Validiteetilla arvioidaan kysely-
tutkimuksen yhteydessa sitd, mitattiinko oikeasti mita piti, ja reliabiliteettia voidaan kayttaa havain-
noidessa sitd, miten tarkasti suunniteltua on mitattu. Riippumatta siitd kuinka laadukkaasti kyselylo-
make olisi tehty, luotettavuutta voi tutkimuksessa heikentda silti pieni vastausprosentti eli se prosent-
tiosuus, kuinka moni otokseen valituista todella vastasi ja palautti kyselyn. Vastaamisen motivoinnissa
suureen rooliin nousee kyselylomakkeen yhteyteen liitettdva saatekirje, josta vastaaja saa tutkimuk-
sen perustiedot. (Vehkalahti 2008.) Kyselylomakkeella eli muodostetulla mittarilla saatiin tuloksia, joita
oli odotettu. Saadut tulokset olivat yhtenevat vallalla olevan kasityksen kanssa ja linjassa kansainva-

listen tutkimusten kanssa, jolloin tulos on validi.

Luottamuksellisuus toteutuu kyselyn yhteydessa, kun vastaajien henkil6llisyytta ei kysyta. Tutkimus-
ryhmana olivat 9—17-vuotiaat lapset/nuoret. Myds heiddn vanhempiensa nakemykset tulivat esille
kyselyn yhteydessa. BPD:n sairastaneista ei paljasteta ian liséksi muita yksityiskohtia, jotka saattaisi-
vat vihjata heidan henkildllisyyteen. Sen vuoksi tietosuoja toteutui. Tieto tutkimuksesta ja kyselysta
lahetettiin perheille sdhkdisessé muodossa. Talléin myods alaikdisen vanhempia informoitiin tutkimuk-

sesta. Sen vuoksi eettista ennakkoarviointia ei tarvittu. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012)

Seka madrallisen tutkimusosion kyselyyn, etta laadullisen tutkimusosion haastatteluun vastaaminen
oli vapaaehtoista ja riittavasta informaatiosta huolehdittiin kyselylomakkeita jaettaessa seka ennen
haastattelun alkua. Tutkimusten tarkoitus perusteltiin vastaajille heidan saadessaan kyselylomakkeet
seka saatekirjeen laadullisesta tutkimusosiosta. Myds vastaajien anonymiteetti sailyi. Tutkimuksessa
saadut tulokset kirjattiin todenmukaisesti eika niitd esimerkiksi vaaristelty tai muulla tavalla muokattu.
Pyrimme my6s kertomaan tutkimuksen eri vaiheet mahdollisimman tarkasti. Naiden seikkojen ansiosta

eettisyys toteutui opinnaytetydssamme.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa eniten vastaajien otoskoko. Opinndytetydstd saatuja tuloksia
on pienen otannan vuoksi tulkittava varoen. Siitd huolimatta yhtaldisyyksia |6ydettiin BPD:n pitkaai-
kaisvaikutuksista maarallisen ja laadullisen tutkimusosion seka aiempien tutkimusten valilla. Tutkimuk-

sen luotettavuutta parantavat menetelma-, aineisto- ja tutkijatriangulaatio (Tuomi ja Sarajarvi 2013).
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Kerdttya laadullista ja maarallista tutkimusaineistoa analysoitiin useilla menetelmilld. Kaikki opinnay-
tetyon tekijat osallistuivat maarallisen ja laadullisen aineiston kerdamiseen ja analysointiin, mika edel-

leen lisaa tulosten luotettavuutta.

Maarallisen ja laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan eri tavoin. Luotettavuuden arviointi
laadullisessa tutkimuksessa perustuu muun muassa tutkimuksen tarkoitukseen, otoksen valintaan,
tulkintaan, analyysiin ja asetelmaan. (Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen 2013, 204-205.) Kyselylo-
makkeen kysymykset suunniteltiin aiemman tutkimuskirjallisuuden perusteella niin, ettd saataisiin
vastaus juuri tutkimuskysymyksiin. Vaikka otos oli pieni, vastauksissa oli havaittavissa toistuvuutta ja
yhtaldisyyksia teoreettiseen viitekehykseen kaytettyjen tutkimusten kanssa. Laadullisessa tutkimus-
osiossa tutkimuksen tarkoitus kuvattiin selkeasti tutkimushenkilille saatekirjeen kautta. Laadullisen
osion soveltuvuus tutkimukseen perusteltiin. Maarallista tutkimusosiota varten tehtiin aiempiin kan-
sainvalisiin tutkimustuloksiin pohjautuen kyselylomake, jota kaytettiin hyddyksi suunniteltaessa laa-
dullisen osion haastattelurunkoa. Tulokset dokumentoitiin tarkasti litteroimalla ja kyselyinstrumentti

on saatavilla my6hempaa kayttéa varten, jolloin tutkimus on tarvittaessa toistettavissa.

Opinnaytetyd tutkimusprosessina

Syy, miksi alun perin paadyttiin valitsemaan maarallinen tutkimus laadullisen sijasta, oli tutkimushen-
kil6ind toimivien perhekuntien sijainti eri puolilla Suomea. Samoin arveltiin, ettd maaralliseen tutki-
mukseen vastaamisen kynnys olisi laadullista matalampi, koska tutkimuslomakkeella on valmiit vas-
tausvaihtoehdot ja itse vastaaminen sujuu nopeasti. Kyselytutkimuksen loppuun lisattiin avoin kysy-
mys, jolla oli mahdollista saada viela lisatietoa kokemuksista BPD:n pitkaaikaisvaikutuksiin liittyen.
BPD:n sairastaneiden lapsien/nuorten ikdahaarukaksi valittiin 9—17-vuotiaat, jotta tutkimushenkil6t
pystyvat vastaamaan kyselylomakkeen kysymyksiin ilman vanhempiensa apua. Toisaalta laajalla ikas-
kaalalla haluttiin varmistaa riittavan suuri otanta, koska ei ollut tarkkaa tietoa eri ikaryhmien esiinty-

vyydesta ja koosta.

Bronkopulmonaaliseen dysplasiaan sairastuneista ei Suomessa ole saatavilla ajantasaista potilasrekis-
terid, josta olisi ollut etukateen mahdollista saada selville perusjoukon kokoa. Tédma aiheuttaa maa-
rallisen tutkimuksen tulosten analysoinnille tiettyja rajoitteita, koska tietoa kaikista havaintoyksikdista
ei saa selville ja esimerkiksi tiettyjen tunnuslukujen laskeminen otoksesta on mahdotonta. Tutkimus-
tulosten yleistaminen perusjoukkoon ei myéskdan ole mahdollista. Tassa tapauksessa olisi ollut osin
perusteltua kayttaa tutkimuksessa otos-maaritelman sijaan termid harkinnanvarainen nayte niista tut-
kimushenkildista, jotka paattavat vastata kyselytutkimukseemme. On my0s aiheellista pohtia, voi-
daanko olettaa tutkimuksen noudattavan satunnaisotannan periaatteita, jossa jokaisella perusjoukon
yksikolld on sama todenndkéisyys tulla valituksi. Kaikilla potentiaalisesti perusjoukkomme kriteerit
tayttavilla perhekunnilla ei valttdmatta ollut kdytdssaan Internet-yhteytta tai tietokonetta vastatakseen
Webpropol-kyselyymme. (Heikkila 2014; Pahkinen 2012.)
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Aivan kuten ennakkoon pelattiin, suurin heikkous maarallisessa tutkimuksessamme oli vastauskato.
Hyvin pienella otannalla havaintomaara vahenee, joka aiheuttaa myos tilastollisten tunnuslukujen koh-
dalla keskivirheiden kasvua ja luottamusvalin suurentumista (Pahkinen 2012). Aineiston pienuuden
vuoksi paadyttiin kayttdmaan maarallisen tutkimuksen analyysissa parametrittomia menetelmia, jol-
loin voidaan olettaa, ettd otos ei ole satunnainen eika aineisto noudata normaalijakaumaa (Kankkunen

ja Vehvildinen-Julkunen 2013).

Opinnaytety6na tehtavan tutkimuksen perusteella ei siis pystytd tekemaan yleistyksia BPD:n sairasta-
neiden lasten kokemuksista pitkdaikaisvaikutuksiin liittyen, mutta pienesta otannasta huolimatta maa-
rallisen seka laadullisen tutkimusosion tulokset ovat samoilla linjoilla kansainvalisten tutkimusten
kanssa. Maarallisen kyselytutkimuksemme perusteella nayttaa siltd, ettd myos suomalaisperheista 6y-
tyy kokemuksia poikkeavasta kasvukdyrasta (ks. Vardar-Yagli ym. 2015.) ja hengitystieongelmista,
seka etenkin astmadiagnoosin yleisyydesta BPD:n sairastaneille lapsilla. (ks. Beaudoin ym. 2013;
Fawke ym. 2010.)

7.3 Opinndytetydn merkitys
7.3.1 Merkitys vanhemmille

Kiinnostuksenkohteena tdssa tutkimuksessa olivat tutkimushenkildiden subjektiiviset kokemukset
BPD:n pitkaaikaisvaikutuksiin liittyvasta tiedon riittavyydesta ja sen hyvaksikaytésta eri sektoreilla.
Maarallisen kyselytutkimuksen seka laadullisen tutkimusosion kautta nousi vanhempien vahva koke-
mus lisatiedon tarpeesta kyseiseen sairauteen liittyen. Moni koki, ettei perusterveydenhuollossa tie-
detty tarpeeksi tai ollenkaan BPD:sta. Avun seka tuen saanti oli tietamattdmyyden kannalta hankalaa.

Lisaksi yksi perhe kertoi saaneensa harhaanjohtavaa tietoa BPD:sta.

Yhtena opinndytetyon tavoitteena olikin arvioida, tarvitseeko vastasyntyneiden teho-osastoilla lisata
BPD-diagnoosin saaneen lapsen vanhemmille annettavan tiedon maaraa sairauden pitkaaikaisvaiku-
tuksista. Laadullisesta ja maarallisesta tutkimuksesta kdy selvasti ilmi, etta lisatiedolle olisi tarvetta
vauva-aikaisen erikoissairaanhoidon lisaksi myds perusterveydenhuollossa, kouluissa seka esimerkiksi
harrasteseuroissa. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kaipasivat hoitopolkuun jatkuvuutta lapsen
kasvaessa ja tarkempaa tietoa oireista ja vaikutuksista, joita BPD:n sairastaminen voi ian myota ai-

heuttaa.

Maarallisessa tutkimuksessa tehtiin lisdksi ristiintaulukointi astmadiagnoosin seka vanhempien koke-
muksien lapsen hengitysongelmista, valisen yhteyden tarkastelua varten. Puolet vastanneista, joiden
lapsella oli todettu astmadiagnoosi, olivat taysin samaa mieltd vaitteen kanssa, etta lapsella on ollut
elamassadn usein hengitysteihin liittyvid ongelmia. Beaudoin ym. (2013) tutkimuksessa havaittiin,
ettda BPD-diagnoosin saaneilla lapsilla ja nuorilla esiintyy muita todennakdisemmin astmaan viittavia
oireita, kuten esimerkiksi hengityksen vinkumista. Vanhempien kokemukset runsaista hengitysoi-
reista voivat olla Idhinna astmaan viittavia, mutta tata olisi hyva seurata muillakin lapsilla, kuin vain
diagnosoiduilla. Lisaksi perheiden varhainen infoaminen asiasta auttaisi heitéa hakeutumaan nopeam-

min hoidonpiiriin oireiden ilmentyessa seka ymmartamaan paremmin mahdollisten oireiden syyn.
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Kyselytutkimuksen muuttujien valisia korrelaatiota tutkittaessa ilmeni myos, ettd arjessa eniten vai-
keuksia esimerkiksi oman jaksamisensa suhteen havainneet lapset kaipasivat myds eniten vertaistu-
kea. Samoin ne vanhemmat, jotka kokivat saaneensa riittdvasti tietoa BPD:n pitkaaikaisvaikutuksista
sairaalakdyntien yhteydessa, pitivat myds Hengitysliiton sivuilla ollevaa tietoa BPD:sta hyddyllisena.
Mahdollinen selitys tdhan on, ettd vanhemmat ovat sairaalakdayntien yhteydessa saaneet tietoa Hen-

gitysliiton sivuilla olevasta lisdinformaatiosta ja tatd kautta osaavat arvioida tiedon hyédyllisyytta.

Suurin osa kyselytutkimukseen vastanneista vanhemmista olivat kiinnostuneita osallistumaan esimer-
kiksi Hengitysliiton jarjestamalle vertaistukileirille, jossa olisi mahdollisuus tavata muita BPD:n sairas-
taneiden lapsen vanhempia. Hengitysliitto ja Kela saivat vastaajilta kiitosta juuri vertaistukitoiminnan
jarjestamisestd, mutta toisaalta ndkékulma BPD:hen unohtuu lapsen kasvaessa. BPD:n sairastaneille
lapsille seka heidan vanhemmilleen tarjottavat leirit kohdistetaan vauvaikaisten lasten vanhemmille.
Vertaistukitoiminnan ikdskaalan laajentaminen ja parempi tiedottaminen astmadiagnoosia edeltavista
oireista voisi tutkimuksen mukaan olla yksi Hengitysliiton kehittdmiskohteista. Tata kautta tutkimus-
kysymyksen viimeiseen alakohtaan saataisiin ratkaisuja, miten BPD:n sairastaneita lapsia ja heidan

vanhempiansa voitaisiin tukea paremmin myds vauva-ajan jalkeen.

Haastattelussa vanhempi kertoi, ettei hanelle oltu mainittu ennenaikaisen synnytyksen mahdollisuu-
desta tai keskosuudesta mitdan, ennen raskautta tai raskauden aikana. Tietoa asiasta tuli vasta syn-
nytyksen jalkeen. Han toivoikin, etta lisdtietoa keskosuudesta olisi hyva kertoa perheelle jo raskaus-
aikana heidan niin halutessaan, vaikka silld hetkella ei olisi kyseessa riskiraskaus. Heti diagnoosin
jalkeen vanhemmat eivat valttdmatta pysty vastaanottamaan uutta informaatiota, jolloin hoitajan on

osattava arvioida sopiva hetki yhteiselle keskustelulle.

7.3.2 Merkitys tekijoille

Katiloopiskelijoina luonteva vaihtoehto opinndytetyon aiheeksi oli kasitella vastasyntyneisiin liittyvia
kysymyksia. Opinndytetyon teolla saatiin tietoa BPD:n ohella ennenaikaisuudesta ja sen riskitekijoista,
eli katilétydn oppimisprosessia aloitettiin jo vastasyntyneen hoidon osalta. Katilén osaamisen kuvauk-
sen perusteella katilén on osattava neuvoa ja ohjata perhetta raskauden suunnittelussa ja sen ede-
tessa. Lisaksi katilon on osattava ennakoida, ehkdistd ja tunnistaa raskauden komplikaatioita ja riski-
tekijoitd. (Pienimaa 2014.)

Samalla mahdollistettiin ammatillinen kasvu esimerkiksi opetustaitojen lisdantymisen myétd, kun
BPD:hen sairastuneen lapsen tuoreille vanhemmille pystytdan kertomaan ajankohtaista tietoa pitkaai-
kaisvaikutuksista. Samoin ammatilliseen vuorovaikutukseen ja perheen kohtaamiseen on mahdollista
saada lisaa tyokaluja, kun huomioidaan oikean ajankohdan vaikutus tiedon sisdistdmiseen. (Pienimaa
2014)
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Opinndytetyon teon aikana haettiin paljon tietoa keskosten hoidosta sekd miten keuhkojen vajavainen
kehitys vaikuttaa pienen vauvan hoitoon. Tulevina katil6ind on osattava seka matalan riskin synnytyk-
sen jalkeinen vastasyntyneen hoito etta erityistarkkailu eri komplikaatioiden seurauksena (Pienimaa
2014.). Opinnaytetyon avulla tiedostetaan paremmin keskosuuden merkitys lapsen elamassa seka

normaaliaikaisen vastasyntyneen ja keskosen hoidollinen ero.

Tulevaa katilotydn kompetenssia saatiin siis jo erinomaiseen alkuun, mutta mika tarkeampaa, tutki-
muksen kautta l6ydettiin selva kehityskohta bronkopulmonaalisen dysplasian pitkdaikaisvaikutusten
huomioimisessa ja niista tiedottamisesta, seka aivan jo keskosuuden mukanaan tuomien vaikutusten
informoinnissa perheille. Tulevan katilétyon kehittdmishankkeen aiheena voisikin olla joko tutkimuk-
semme vastaajien toivoman opaslehtisen suunnittelu tai tutkimustuloksien pohjalta tehty artikkeli tar-

jottavaksi Hengitysliitolle ja/tai hoitoalan ammattijulkaisuun.
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LITTE 1: OPINNAYTETYON MAARALLISEN TUTKIMUSOSION KYSELYLOMAKE

Arvoisat vastaajat,

Olemme kolme terveydenhuollon opiskelijaa Savonian ammattikorkeakoulusta ja opiskelemme kol-
matta vuotta katildiksi. Teemme opintoihimme kuuluvaa opinndytety6ta koskien bronkopulmonaali-
sen dysplasian (BPD) sairastaneen lapsen/nuoren ja hdnen vanhempiensa kokemuksista sairauden
pitkdaikaisvaikutuksista. Bronkopulmonaalisella dysplasialla tarkoitamme tdsséa tutkimuksessa kroo-
nista keuhkosairautta, joka esiintyy yleisimmin ennenaikaisesti syntyvilla lapsilla. BPD-diagnoosilla
tarkoitetaan tilannetta, jolloin vastasyntynyt tarvitsee 36 viikon kuluttua hedelmdityksesta lisahap-
pea tai ylipainehoitoa ja jos lisdhapen tarve on jatkunut vahintaan nelja viikkoa.

Tutkimuksen toimeksiantajana on Hengitysliitto ja tarkoituksena on kartoittaa perhekunnittain mieli-
piteitd BPD:n pitkaaikaisvaikutuksista. Vastaamalla oheiseen kyselyyn voitte vaikuttaa Hengitysliiton
toiminnan kehittdmiseen BPD:n osalta. Samalla annatte arvokasta apua opinndytetydmme onnistu-

miseksi.

Antamanne vastaukset kasitelldan nimettdmina ja ehdottoman luottamuksellisina. Tulokset julkais-
taan ainoastaan kokonaistuloksina, joten kenenkaan yksittdisen vastaajan tiedot eivat paljastu tulok-
sista.

Kysely kestda noin 15 minuuttia eika vaadi teiltéd mitdan esivalmisteluja. Kyselyssa on kaksi osiota,
joista toinen on tarkoitettu lapsen/nuoren taytettdvaksi ja toinen vanhempien taytettdvaksi. Tarvitta-
essa vanhemmat voivat auttaa lastaan lomakkeen tayttdmisessa.

Kokemuksistanne on suurta hydtya myos jatkotutkimuksia ajatellen ja arvostamme vastauksianne
suuresti. Kiitos etukateen vastauksistanne!

Lasten/nuorten osuus

1. Mina vuonna olet syntynyt?
2. Oletko puhunut vanhempiesi kanssa, etta vauvana sairastit keuhkosairautta? Kylla/ei

Tulemme seuraavaksi kysymaan sinulta tahan sairauteen liittyvia kysymyksia. Vaikka vanhempasi
eivat olisi kertoneet sinulla tasta sairaudesta, toivomme, etta vastaisit silti seuraaviin kysymyksiin
parhaan tietosi mukaan.

Missa maarin olette samaa tai eri mielta seuraavista vaitteista?
1. Taysin eri mieltd 2. Osittain eri mielta 3. Ei eri eika samaa mielta 4. Osittain samaa mieltd 5. Tay-
sin samaa mielta 6. Ei vastausta

3. Olen huomannut, etta henkeani ahdistaa usein arkiaskareita tehdessd, esimerkiksi pukeutuessa
tai peseytyessa

4. Olen huomannut, etta hengitykseni vinkuu usein.
Olen huomannut usein, etta urheillessani, esimerkiksi liikuntatunnilla, en jaksa samalla lailla kuin
muut

6. Olen kaynyt lapsena paljon sairaalassa omaan terveyteeni liittyen.
Muistan sairastaneeni usein keuhkokuumetta (enemman kuin kerran).
Haluaisin saada enemman tietoa vauvana sairastamastani keuhkosairaudesta ja sen pitkaaikais-
vaikutuksista.

9. Voisin ajatella menevani esimerkiksi leirille, jossa tapaisin muita, vauvana saman keuhkosairau-

den sairastaneita lapsia.
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Vanhempien osuus

10. Lapseni syntyi raskausviikolla _ ja painoi _g
11. Onko lapsellasi todettu astma? Kylla/ei
12. Onko lapsellasi kdytdssa keuhkoputkia avaavaa laakitysta, esim. Ventoline/Buventol? Kylld/ei

Missa maarin olette samaa tai eri mielta seuraavista vaitteista?
1. Taysin eri mieltd 2. Osittain eri mielta 3. Ei eri eikd samaa mieltd 4. Osittain samaa mielta 5. Tay-
sin samaa mielta 6. Ei vastausta

13. Neuvolassa ja/tai kouluterveydenhoitajalla on usein ollut puhetta lapseni poikkeavasta kasvu-
kayrasta.

14. Lapsellani on/on ollut paljon ongelmia ryhdin kanssa.

15. Lapsellani on todettu huomattavaa neurologisen toiminnan vajautta, esim. CP-vammaa, aktiivi-
suuden ja tarkkaavaisuuden hairiétd (ADHD) tai motoristen taitojen heikkoutta. — Tarkentakaa
halutessanne, mika diagnoosi

16. Bronkopulmonaalinen dysplasia (BPD) -diagnoosin jélkeen lapsellani on ollut useita sairaalakdyn-
teja.

17. Lapsellani on ollut elamdssaan usein hengitysteihin liittyvia ongelmia, kuten hengitystieinfekti-
oita.

18. Sairaalakdyntien yhteydessa minulle on kerrottu riittdvasti BPD:sta ja siihen liittyvista pitkaai-
kaisvaikutuksista.

19. Lapseni kasvaessa vastasyntyneena saatu BPD-diagnoosi on huomioitu riittdvasti mydhemmilla
sairaalakaynneilla.

20. Tiedan talla hetkella riittavasti BPD:n pitkdaikaisvaikutuksista.

21. Hengitysliiton internetsivuilta l16ytyva tieto BPD:std on mielestani hyddyllista.

22. Minulla on riittavasti tietoa Hengitysliiton ja Harvinaiset Ry:n vertaistukiryhmista ja tapahtu-
mista.

23. Voisin ajatella tapaavani muita aikuisia, joiden lapsilla on vastasyntyneena todettu BPD.

24. Mitd muita kokemuksia haluaisitte kertoa BPD:hen liittyen?
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LITTE 2: OPINNAYTETYON LAADULLISEN TUTKIMUSOSION HAASTATTELURUNKO

Lapsen/nuoren osuus

1.
2.

Milla tavalla vanhempasi ovat kertoneet sinulle vauvana sairastamastasi keuhkosairaudesta?
Kertoisitko, millaisia muistikuvia sinulla on sairaalakdynneistd ja minkalaisista syista olet ollut
laakarissa?

Oletko itse huomannut eroa sinun ja kavereidesi valilld, jaksatko vaikkapa liikuntatunneilla sa-
malla tavalla kuin muut tai onko sinulla ollut vaikeuksia keskittya koulussa oppituntien aikana?
Millaisia?

Mita olet mieltd ajatuksesta, ettd paasisit tapaamaan muita vauvana saman keuhkosairauden
sairastaneita lapsia?

Vanhempien osuus

S Ww®oNaG

11.
12.

0.

Kertoisitteko meille, millaista on olla BPD-lapsen vanhempi?

Miten vauvana sairastettu BPD nakyy arjessanne?

Oletteko huomanneet muutosta BPD:n pitkdaikaisvaikutuksissa lapsen kasvaessa? Millaisia?
Millaisia asioita BPD:std kerrottiin vauva-aikana, oliko tieto mielesténne riittavaa?

Onko tiedon tarpeenne muuttunut lapsen kasvaessa, miten?

Oletteko huomanneet tilanteita tai paikkoja, joissa lisatieto BPD:sta voisi olla hyddyllista lapsen
tilanteen huomioimisen nékdkulmasta?

Mitd mieltd olette Hengitysliiton toiminnasta BPD:n osalta?

Tunnetteko muita perheitd, kenelld olisi BPD:n sairastanut lapsi?
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LIITE 3: OPINNAYTETYON LAADULLISEN TUTKIMUSOSION ABSTRAHOINTI YHDISTETTYNA AVOIMEN KYSYMYKSEN SEKA HAASTATTELUN OSALTA

Suorat lainaukset

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Yl3luokat

Pasluokat

Lastenpolilla sen BPD:n vucks, ja niiden
keuhkojen vuoks.

Lapsi kotiutui taysin 10 kk ikdisend, kaytossa oli
happirikastin

Lapsi on joutunut kdymaan
kontrollikaynneilla lastenpoliklinikalla
BPD:n vuoksi

Vauvana on ollut tarvetia
erikoissairaanhoidolle.

Jatkohoidon tarve vauvana/pienend lapsena.

Avaava ja kortisoni olivat mukana 2-3 v. ikdan
Kontrollikdynnin yliopistollisessa sairaalassa
paattyivat 7 v. ikdisend

Astmalaékkeiden tarpeen loppuminen.
Kontrollikayntien paattyminen.

Jatkohoidon loppuminen (Ei tarvetta
kontrollille).

Lyhytaikainen
jatkohoidon tarve

Ei kokemuksia
pitk3aikaisvaikutuksista

Han on ollut perusterve sairastettuaan BPD
sairauden 2-4 ikdisestd lahtien

Lapsella ei ole ollut pitkaaikaisvaikutuksia
BPD:sta.

Sairaus ei vaikuta endd eldméain.

Lapsen kasvun ja kehityksen seuranata on ollut
pitkan, yli vuoden kestaneen, tehohoitovaiheen
jélkeen erikoissairaanhoidossa keko ajan ja on
edelleen.

Lapsen vaikea BPD vaikuttaa eldmé&én edelleen
vahvasti, sairastelu ja infektioherkkyys on jadnyt

Lapsi tarvitsee edelleen
erikoissairaanhoitoa.
Lapsi karsii pitkaaikaisvaikutuksista.

Sairaus vaikuttaa edelleen lapsen
elamaén.

2
5 |

Sairaus vaikuttaa
edelleen elamaan

Kokemuksia mahdollisista
BPD:n pitkaaikaisvaikutuksista.

|

(Tai astmasta johtuvia)

Lapsella on astma

Myt sit vasta tuli se astmadiagnoosi

Lapsi sai astmadiagnoosin

Lapselle todettu astma.

Myds vanhempien jaksamiseen sairauden
pitkittyessd on tarvittu vertaistukea

Vertaistuki auttaa koko perhetta.
Kuuluu facebookissa ryhméan, joka
koskee BPD:ta.

Vertaistuen merkitys

Vertaistuen
merkitys

Vertaistuki

Kela ja Hengitysliiton Sova-kurssit ovat olleet
merkittavassd roolissa lapsen asioiden eteenpidin
saamisessa ja arjen tukitoimien jarjestamisessa

Kela ja Hengitysliitto ovat olleet isoksi
avuksi perheen tukemisessa ja lapsen
auttamisessa.

Kelan ja Hengitysliiton tarjoama

vertaistuki ja apu ovat todella merkittavia.

Hengitysliiton
vertaistukileirit

1
|
|

Ei oo ihan hirveesti sitd informaatioo herunu tas
niinku

Et nait ei ihan hirveesti kukaan ees tiig,
kouluterkkari esimerkiks, eikd neuvolassakaan.

Ei ole saanut tarpeeksi tictoa sairaudesta
Hoitoalan ammattilaisillakaan ei ole
tarpeeksi tietoa BPD:sta.

Lisatiedon tarve.
Tietoa BPD:sta en ammatinharjoittajille.

Enemman tietoa
BPD:sta

BPD:hen liittyva tiedon

BPD ei aina parane kuten esitteissa ja infoissa
kerrotaan

Tieto BPD:sta on ollut harhaanjohtavaa.

Harhaanjohtavaa tietoa sairaudesta.

/
/
\-\\-\

Virheellista
tietoa BPD:sta

maara ja sen
hyodyllisyys
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LITTE 4: EMPIIRISEN AINEISTON KERUUSEEN KAYTETTYJA AIEMPIA TUTKIMUKSIA BPD:N PITKAAI-

KAISVAIKUTUKSISTA
Tekija Vuosi | Tutkimus Aihe Menetelma & otos Keskeiset tulokset
Suursalmi 2016 Severe Bron- BPD-lasten Plasman adipokiinitasot | BPD:n sairastaneilla il-
ym. chopulmonary kasvu ja ra- | (adipsiini, resistiini, adi- | meni muita useammin
Dysplasia, vitsemus ponektiini, leptiini) mi- pienipdisyytta
Growth, Nutri- tattiin 21:sta VLBW-
tion, and Adi- BPD, 19:sta VLBW ja
pokines at 19:sta kontrollilapselta
School Age seka analysoitiin kolmen
pdivan ajalta ruokapai-
vakirjaa. Lisaksi mitattiin
pituus, paino ja paan
ymparysmitta
Vardar- 2015 Pulmonary and BPD:n sai- 18 BPD-diagnosoitua ja | Pituus, paino ja rasvat-
Yagli ym. extrapulmonary | rastaneiden | 20 tervettd 6—13-vuoti- | toman massan osuus
features in bron- | keskosten ja | asta; merkittdvasti pienem-
chopulmonary kontrolliryh- | BMI- ja rasvamassan pia BPD-potilailla, sa-
dysplasia: a man valilla mittaukset, dynamo- moin kuin merkittavia
comparison with | vertailtiin toi- | metri, spirometria eroja ryhdissa eli suu-
healthy children | minnallista remmalla osalla kont-
kapasiteettia rolliryhmaan verrat-
ja aareisli- tuna esiintyi kyttyra-
haksiston tai notkoselkdisyytta
voimaa seka lateraalisia poik-
keamia selkarangassa.
Lisaksi FEV1,
FEV1/FVC, PEF, and
FEF25-75% olivat
merkittévasti matalam-
pia
Beaudoin 2013 Healthcare utili- | Keskosuu- Vuosina 1987-1993 syn- | Aikuiset, jotka olivat
ym. zation and den, BPD:n tyneille aikuisille (426 sairastaneet lapsuu-
health-related ja RDS:n vai- | keskos-BPD, 852 kes- dessaan BPD:ta, sai-
quality of life of | kutus ela- kos-RDS, 852 keskosta, | rastivat muita toden-
adult survivors manlaatuun | 852 kontrollia) lahetet- nakdisemmin astmaa,
of preterm birth | ja tervey- tiin postitse kysely ela- heilla oli useammin
complicated by | denhuollon manlaatuun ja tervey- keuhkokuume ja heilld
bronchopulmo- palveluiden denhuollon kayttdon liit- | oli enemman, kuin
nary dysplasia kayttomaa- tyen kaksi sairaalakayntia
raan vuodessa. Kroonista

keuhkosairautta ha-
vaittiin, enemman po-
jilla, kuin tytéilld. Li-
saksi havaittiin, ettd
verrattuna kontrolliryh-
maan, BPD:ta lapsuu-
dessaan sairastaneet
miehet, olivat keski-
madraista vahemman
korkeasti koulutettuja
ja he olivat todenna-
kdisemmin tydttémia
tai invalideja.
BPD-ryhman havaittiin
kayttdvan enemman
sympatomimeettisia
laakkeita, inhaloitavia
kortikosteroideja,
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mutta myds enemman
masennuslaakkeita,
antipsykoottisia laak-
keita ja ahdistukseen
maarattyja ladkkeita.

Natarajan 2012 Outcomes of Ex- | Neurologisen | Data-analyysi vuosina Hyvin pienipainoisilla
ym. tremely Low kehityksen 2006—-2007 syntyneista keskosilla BPD:n ol-
Birth Weight In- | vertailu lapsista (1159:113 oli lessa taustalla, esiintyy
fants with Bron- | ELBW-lap- mahdollista diagnosoida | varhaislapsuudessa
chopulmonary silla ja fysiologinen BPD), joilla | kontrolliryhmaansa
Dysplasia: Im- ELBW-BPD- | kriteerit tayttyivat seu- nahden normaalia use-
pact of the lapsilla rantatutkimukseen paa- | ammin CP-vammaa,
Physiologic Defi- systa 18-22 kuukauden | heikompia motorisia
nition ikdisinad taitoja, alaraajojen
spastista halvausta tai
neliraajahalvausta.
Landry ym. | 2011 Long-term im- BPD:n vaiku- | Data-analyysi 12 vuoden | Seuranta-ajan puit-
pact of bron- tus kesko- aikajaksolla 322:n BPD- | teissa ilmeni kahden
chopulmonary sina synty- lapsen sairaalatiedoista | ensimmaisen elinvuo-
dysplasia on neiden las- den aikana useita sai-
pulmonary func- | ten kuollei- raalajaksoja, kehitys-
tion suuteen ko- ongelmia ja keuhkojen
tiutumisen toimintakyvyn muutok-
jalkeen seka sia my6hemmin lap-
ladkkeiden ja suusiassa.
terveyden-
huollon pal-
veluiden
kayttdmaa-
riin. Keuhko-
jen toiminta-
kyvyn arvi-
ointi BPD:n
sairastaneilla
Fawke ym. | 2010 Lung Function Erittdin en- Spirometrian tulosten BPD:n sairastaneilla
and Respiratory | nenaikaisina | vertailu erittdin ennenai- | respiratorinen sairastu-
Symptoms at 11 | syntyneiden | kaisina syntyneilla lap- vuus, puutteet keuhko-
Years in Chil- 11-vuotiai- silla (182, joista 129:lla | jen toimintakyvyssa ja
dren Born Ex- den lasten BPD) ja kontrolliryhmalld | suurempi vaste keuh-
tremely Pre- tamanhetki- | (161), terveystarkastus | koputkia laajentavien
term. The EPI- nen kliininen | seka kyselylomake respi- | ladkkeiden kaytdssa oli
Cure Study status yhtey- | ratorisesta sairastavuu- | yleisempaa kuin kont-
desséd keuh- | desta rolliryhmassa
kojen toimin-
takyvyn hai-
ridihin
Lavoie ym. | 2008 Heritability of Perinndllisyy- | Kaksostutkimus data- Vahva geneettinen vai-
Bronchopulmo- | den vaikutus | analyysind vuosina kutus lisahapen tar-
nary Dysplasia, riskitekijoihin | 1993-2006 syntyneista peelle 36 viikon ikai-
Defined Accord- | ja alttiuteen | gestaatioidltddn alle 30 | send. Perint6- ja ym-
ing to the Con- sairastua viikkoisista kaksospa- paristotekijdiden vaiku-
sensus State- BPD:hen reista (N=318) tus nayttaisi vaihtele-
ment of the Na- van riippuen BPD:n va-
tional Institutes kavuudesta
of Health
Wilkinson 2007 Functional Im- BPD:n vaiku- | MLS BAER (Maximal Sairastuminen
ym. pairment of the | tus hyvin en- | length sequence & BPD:hen hidastaa ai-
Brainstem in In- | nenaikaisena | Brainstem auditory evo- | vorungon myelinisoitu-
fants with Bron- | syntyvan ked response) -tekniik- mista ja heikentaa sy-
chopulmonary lapsen aivo- | kaa kdyttden analysoitiin | napsien toimintakykya.
Dysplasia rungon toi- aivorungon toiminnal- Tall6in toiminnallinen
mintaan 37- | lista koskemattomuutta | koskemattomuus, kun
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42 viikon 41:Itd hyvin ennenaikai- | aktiopotentiaalin johtu-
gestaa- sina syntyneiltd BPD- misnopeus hidastuu ai-
tioidssa. vauvoilta, 40:Ita ei-BPD- | vorungon kuuloradalla,
BAER-tulok- | vauvalta ja 41:1td kont- | heikkenee myos.

set peilaavat | rolliryhmaan kuuluvalta

hermorato- taysaikaiselta vauvalta.

jen aktiopo-

tentiaalin

johtumisno-

peuksia ja

edelleen ak-

sonien lapi-

mittaa, mye-

linisaatiota ja

synapsien

toimintaky-

kya aivorun-

gon kuulora-

dalla.

Korhonen 2004 Bronchopulmo- BPD:n ylei- BPD:n yleisyys ja riskite- | BPD:n riskitekijoita:
nary dysplasia in | syys ja riski- | kijat kohorttitutkimuk- pieni syntymapaino ja
very low birth tekijat, 2-8- | sena vuosien 1990-1994 | gestaatioika, miessu-
weight infants: vuotiaiden aikana syntyneista kupuoli, punasoluin-
frequency, risk BPD-lapsien | 242:sta VLBW-lapsista. fuusion tai pitkdan jat-

factors and 7-
year outcome

terveys, hoi-
dontarve, ja
sairastumi-

sen vaikutus
perheeseen

Kyselytutkimus perheille
(36 BPD-lasta, 107
VLBW-lasta ilman
BPD:ta, 131 kontrollia)
lapsien terveydentilasta,
hoidontarpeesta ja ta-
loudellisen tuen maa-
rasta.

Terveystarkastus 7 vuo-
den idssa (34 lasta joka
ryhmastad) keuhkojen ja
sydamen toiminnan arvi-
oimiseksi

kuneen ventilaatiohoi-
don tarve.
VLBW-lapsilla muita
useammin kaytossa in-
haloitavia ladkkeita ja
useampia Sairaala-
kaynteja.

BPD-lapsilla pienempi
uloshengityskapasi-
teetti, suurempi reser-
vikapasiteetti ja hengi-
tystieresistenssi
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LIITE 5: OPINNAYTETYON TUTKIMUSLUPA-ANOMUS
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Tutkirmus

Tutiomuksen mimifaibe BRONKOPULMONAALINEN DYSPLASEA — WANHEMPTEN 1A LAPSEN/MUDREN
KOKEMUKSTA PITEAAIKAISVAIKUTLKSISTA

Tutmuisen tarkolbus midralison tutkimuksan keinom saada esille lapsen/nuonen seid baidin
wanhemplersa kokemuisia BPO:n ptkdakasvalkutussin Wityen

Tutmustehidvat Millasia kokemubsla bronkopulmonsalsen dysplasian salrastansilla lapslls) rucrilla
|8 held@n van-kemmillaen on sairsuden pitk3aikaisvaikutuksista? Fenempid osakohitia tutkimustysymryksen =isslla
on sakittaa erilising kysymyksina:
1) fapgen/nuaren kekemuksie pltiaaikaisvadoatukssta
21 heidan vanhemplensa kelemuksa sairauden pitkdalkalsvafoutubststa
3] wanhamimile jo saraslassa annettavan tedon mESras spirauden pkBakasvaiku-tuksiss
4} onkn tarvetta ksata esimerkics) Hengitysliton vartastukirghmien saatavuatta ral-e perhoilia

Tutkimuisate ja -menstsnt MigaaTinen tutkimis, Webrepal-kyssy
Tutkimusajankahia alkaa B.10.2017 ja paattyy 22.10.2017
Tutkimuspaikke Webrapak-iopsely

% Tutmussuunnieima litteena
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