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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda opaskansio Pirkanmaan sairaanhoitopii-
rin osaston hoitohenkilokunnalle vasemman kammion hypoplasiasta karsivan
lapsen paivittdisesta hoidosta sydanleikkauksen jalkeen osastohoidon aikana.
Opinnaytetyon tehtavina oli selvittdd mitd vasemman kammion hypoplasia tar-
koittaa ja miten se vaikuttaa lapsen paivittdiseen hoitotyohon. Liséaksi selvitettiin
miten hypoplastinen vasen kammio vaikuttaa lapsen vointiin. Opinnaytetyon
menetelmana oli tuotokseen painottuva opinnaytetyd, jonka lopputuloksena
syntyi opaskansio osastolle ja kirjallinen raporttiosa.

Hypoplastic Left Heart Syndrome (HLHS) eli vasemman kammion hypoplasia
on synnynnainen sydanvika, jossa vajaasti kehittynyt vasen kammio ei pysty
pumppaamaan verta. Lahes jokaista sairaudesta karsivaa lasta pyritdan hoita-
maan kolmivaiheisella leikkaussarjalla. Opinnaytetyéssa huomioidaan vanhem-
pien osuus lastensa hoidossa ja koska perhe on tarkea osa lapsen sairaalahoi-
toa, kasittelimme tyota perhekeskeisyyden nakokulmasta. Perhekeskeisyys on
nykydan yksi hoitotyotd ohjaava eettinen periaate, jonka tulisi ohjata hoitajan
toimintaa erityisesti lasten hoitotydssa. Perhekeskeisen toiminnan tavoitteena
on hoitotydssa edistda perheen sisaistd tasapainoa ja selviytymistd uusissa
elamantilanteissa. Tarkoituksena on sailyttda perheen tasapaino ja auttaa per-
hettd sopeutumaan lapsen sairauteen.

HLHS-lapsen paivittdinen hoito sisaltaa erityispiirteitad johtuen lapsen sairaudes-
ta. Opaskansiossa ohjataan miten naita lapsia tulisi hoitaa leikkauksen jalkeen
ja mita asioita heidan hoidossaan tulisi erityisesti huomioida. Naita huomioitavia
osa-alueita paivittdisessd hoidossa ovat liikkuminen, hengitys, erittdminen, ra-
vitsemus ja la&kehoito. Lisdksi koko opinnaytetydssd huomioidaan perheen
mukaan ottaminen ja tukeminen lapsensa hoidossa. Opaskansioon tehtiin lista,
josta hoitaja voi tarkistaa mitd hanen tulee tehda, seka liitettiin lapsen nosto- ja
kasittelyohjeet.

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli parantaa opaskansion avulla hoitohenkil6-
kunnan ammatillista osaamista sydanleikatun, vasemman kammion hypoplasi-
asta karsivan lapsen hoitamisessa ja yhtenaistaa hoitokaytantéja. Kehitysehdo-
tuksena on tutkia hypoplastista vasenta kammiota sairautena ja nain kehittda
hoitomenetelmi& seka hoitohenkilokunnan tietoa sairaudesta.

Asiasanat: hypoplastinen vasen kammio, sydanvika, hoitotyd, perhekeskeisyys
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ing of HLHS Child after Surgery
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The aim of this thesis was to make a guidebook for the nursing staff of the
Pirkanmaa Hospital District. The guidebook described the daily nursing of a
child suffering from hypoplastic left heart syndrome after a heart surgery at the
hospital ward. The objectives of the thesis were to define left ventricle
hypoplacy and to find out how it affects the daily nursing of a child. Hypoplastic
left heart syndrome is a congenital heart condition where the left ventricle can-
not circulate blood properly. Almost every patient suffering from HLHS is nowa-
days treated with a three-phase surgery. In this thesis, family was taken into
account during the whole process.

There are some special features in the daily routines of a HLHS child. The
guidebook included directions on how to take care of these children after the
surgery, and which factors should especially be observed in the nursing care.
The factors included moving, breathing, secretion, nutrition and medication. Ad-
ditionally, the guidebook contained a list of nursing directions and instructions
on how to handle the child.

The goal of this thesis was to improve the nursing staff’s professional skills and
to standardise procedures between hospitals. A proposal for further develop-
ment would be to examine hypoplastic left heart syndrome as a disease and
this way to develop its nursing and also the nursing staff's knowledge of the
disease.

Key words: Hypoplastic left ventricle, heart disease, nursing, family-
centeredness
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1 JOHDANTO

Suomessa syntyy vuosittain noin 500 synnynndisesti sydanvikaista lasta, joista
noin 350 vaatii leikkaushoitoa joko heti syntymansa jalkeen tai jossain elaméan-
sa vaiheessa (Sydanlapset ja —aikuiset ry 2011b). Vajaakehittynyt sydamen
vasenpuoli eli HLHS kuuluu kymmenen yleisimméan sydanvian joukkoon. Nai-
den kymmenen yleisimman osuus kaikista sydanvioista on 90 prosenttia. (Sy-
danlapset ja —aikuiset ry 2011c.) Tilastojen mukaan kansainvalisesti on vuosina
2000-2008 syntynyt 148 HLHS-lasta (Tilastokeskus 2011, 40). Suomessa
HLHS-lapsia syntyy vuosittain noin 15 (Sarkola ym. 2009). Viela yli 15-vuotta
sitten HLHS-lapsien ennuste oli hyvin huono. Uusien kehittyneiden hoitomuoto-
jen ansiosta suurin osa HLHS-lapsista selviaa nykyaan aikuisikaan saakka.
(Sarkola ym. 2009.) Lain mukaan potilaalle on annettava hanen tarvitsemansa
henkea tai terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi tarpeellinen hoito, eiké poti-
laan huoltajalla tai muulla laillisella edustajalla ole oikeutta kieltaa tallaista tar-

peellista hoitoa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista.)

Hypoplastic Left Heart Syndrome (HLHS) on synnynnadinen sydanvika, jossa
vajaasti kehittynyt vasen kammio ei pysty pumppaamaan verta (Sydanlapset ja
—aikuiset ry 2011a). Kehittyneiden ultraganilaitteiden ansiosta lahes puolet
HLHS-lapsista voidaan diagnosoida jo sikidaikana. Diagnoosin varmistuminen
jo sikidaikana luo paremmat valmiudet auttaa lasta heti syntyman jalkeen. (Sy-
danlapset ja —aikuiset ry 2011a.) Jo sikidaikana todettu sydéanvika antaa myds
vanhemmille aikaa sopeutua tilanteeseen ja kerata tietoa siitd miten sydanlap-
sen kanssa elaminen eroaa terveen lapsen kanssa elettavasta arjesta. Useissa
eri tutkimuksissa on todettu, ettd leikkausta edeltava ja sen jalkeinen ennuste
on parempi, jos lapsella on todettu sydéanvika jo ennen syntymaa. (Erola 2008,
2, 10.) Lahes jokaista HLHS-lasta pyritdan hoitamaan leikkauksella (Sydanlap-
set ja —aikuiset ry 2011a).

Nykydan pystytddn korjaamaan yha monimutkaisempia sydanvikoja tai ainakin
helpottamaan lapsen oireita, silla lahivuosikymmenien aikana erityisesti pienten

lasten sydankirurgia on kehittynyt huimasti. N&in suurin osa sydanleikatuista



lapsista pystyy elamaan lahes normaalia elaméa. (Erola 2008, 2, 10.) Koemme
aiheen tarkedaksi, koska sydanleikkauksilla pystytaan pelastamaan yha useam-
pia lapsia ja leikkauksen jalkeinen sairaalahoito on elinehto naille lapsille.
HLHS-lapsia on pystytty leikkaushoidolla pelastamaan vasta muutaman vuoden
ajan ja heidan paivittaisessa hoitotydssddn on monia erityispiirteitd. Taman
vuoksi naiden lasten hoitotyd on monille hoitajille taysin vierasta. Juuri sen takia
koimme tarkeana aiheena tehda oppaan hoitotydn tekijdille.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tehda opaskansio Pirkanmaan sairaan-
hoitopiirin osaston hoitohenkilokunnalle HLHS-lapsen paivittaisestd hoidosta
sydanleikkauksen jalkeen. Oman kiinnostuksemme pohjalta otimme yhteytta
osastoon, jossa hoidetaan sydanlapsia. Osastolla hoitajien tarpeesta nousi toive
saada HLHS-lapsia koskeva hoitotydn opas erityisesti uusille tydntekijbille ja
opiskelijoille, joka samalla yhtenaistaisi HLHS-lasten hoitoty6téa osastolla. Koska
HLHS:4a koskevat leikkaukset tapahtuvat tavallisesti lapsen kolmen ensimmai-
sen elinvuoden aikana, keskitymme kasittelemaan tydssamme tédhan kolmeen
vuoteen siséltyvaa leikkauksen jalkeista sairaalahoitoa Pirkanmaan sairaanhoi-
topiirissé. Opinnaytetydssad huomioidaan vanhempien osuus lastensa hoidossa.
Koska perhe on téarked osa lapsen sairaalahoitoa, kasittelemme ty6ta perhe-

keskeisyyden nakdkulmasta.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tehda opaskansio Pirkanmaan sairaan-
hoitopiirin osaston hoitohenkilokunnalle HLHS (hypoplastinen vasen kammio)-
lapsen paivittaisesta hoidosta sydanleikkauksen jalkeen osastohoidon aikana.

Opinnaytetyon tehtavat:

1. Mita tarkoittaa, kun lapsella on hypoplastinen vasen kammio?

2. Mita asioita hoitohenkilokunnan tulee huomioida sydéanleikatun lapsen
paivittdisessa hoitoty6ssa?

3. Miten hypoplastinen vasen kammio vaikuttaa lapsen hoitoon?

Taman opinnaytetydn tavoitteena on parantaa opaskansion avulla hoitotydnteki-
joiden ammatillista osaamista sydanleikatun HLHS-lapsen hoitotydssa ja yhte-
naistaa hoitokaytantéja. Tavoitteena on lisdtd myods omaa tietamystamme

avosydanleikatun lapsen hoitotyosta.



3 TEOREETTINEN LAHTOKOHTA

3.1 Kokonaisuuden esittely

Opinnaytetyon aiheena on tehda opaskansio hoitohenkildkunnalle HLHS-lapsen
paivittdisesta hoidosta sydanleikkauksen jalkeen. Kasittelemme tydssamme
hypoplastisen vasemman kammion sairautena ja siihen liittyvaa leikkaushoitoa.
Liséksi kdymme lapi sydamen anatomian ja niitd eroavaisuuksia, joita on sen
rakenteessa ja toiminnassa HLHS-lapsella. Paivittdisistéa toiminnoista kasitte-
lemme HLHS-lapsen ravitsemusta, erittamista, hengitysta, laakehoitoa ja liik-
kumista ja sitd kuinka tuemme sairaanhoitajina lasta ja perhettd. Liikkumisen
osiossa otamme huomioon, miten hoitajien tulee tukea lapsen liikkumista ja mo-
toriikkaa sydéanleikkauksen jalkeen, esimerkiksi mita asioita tulee ottaa huomi-

oon nostettaessa lasta syliin.

Opinnaytetydmme valmistuu sairaalan hoitohenkilokunnalle tukemaan HLHS-
lasten paivittaista hoitoa. Jokaisessa osiossa kasittelemme aihetta nimenomaan
hoitohenkilokunnan nékdkulmasta huomioiden perhekeskeisyyden periaatteen.
Tybssamme otamme huomioon, ettd HLHS-lapsen hoidossa on mukana mo-
niammatillinen tyoryhma, silla HLHS- lasten paivittdisessd hoidossa on paljon
erityispiirteitd, joissa tarvitaan erityisosaamista, esimerkiksi ravitsemuksen ja
likunnan suunnittelussa. Lapsen vanhemmat huomioimme opinnaytetyéssam-

me osana lapsen paivittaista hoitoa. (Kuvio 1, s.9.)
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KUVIO 1. Opinnaytetydn teoreettinen lahtokohta
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3.2 Hypoplastinen vasen kammio (HLHS)

Hypoplastic Left Heart Syndrome eli vasemman kammion hypoplasia tarkoittaa,
ettd vajaasti kehittynyt syddmen vasen kammio ei pysty pumppaamaan verta.
HLHS-lapsen sydamesta puuttuu mitraali- ja /tai aorttalappa, tai ne ovat umpi-
naisia tai toimivat huonosti. (Wallgren 2006, 87.) My6s nouseva aortta on va-
jaasti kehittynyt ja sydamessa voi olla muitakin rakennepoikkeavuuksia. (Kuva
1.) Joskus taustalla saattaa olla kromosomipoikkeavuus tai moniepamuodostu-
ma. (Valiahdet 2008.) Koko systeemiverenkierto on avoimen valtimotiehyen
varassa, ja jos valtimotiehyt sulkeutuu, lapsi menehtyy. Yleensda HLHS huoma-
taan jo ennen syntymaéa. Jos nain ei kuitenkaan ole kaynyt, se diagnosoidaan
yleensa heti ensimmaisella elinviikolla. Sitd pyritdan lahes aina korjaamaan
kolmivaiheisen apuleikkaussarjan avulla. Leikkaukset tehdédan heti lapsen syn-
nyttya, toinen vaihe lapsen ollessa puolivuotias ja viimeinen vaihe n. 2-4-
vuotiaana. Leikkauksien tarkoituksena on tehdé lapselle yksikammioinen sydan
siirtelemalla suuria verisuonia. Leikkaukset tehdaan kolmessa osassa, jotta lap-
sen verisuonisto ja sydan ehtii mukautua muutoksiin. (Wallgren 2006, 87, 112—
113.) HLHS:&n oireet tulevat nakyviin yleensd muutaman paivan kuluttua syn-
tymasta, jos tatd ei ole sitd ennen todettu. HLHS:ss& iso verenkierto on riippu-
vainen avoimesta valtimotiehyesta. Oireet johtuvat valtimotiehyen sulkeutumi-
sesta. Oireita ovat sinisyys, vaikeutunut hengitys, vaikeus sydda ja uneliaisuus.
(Wernovsky 2011; Jarvela 2009, 4.)
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KUVA 1. HLHS-lapsen sydan

HLHS on neljalla 10 000:sta elavana syntyvasta lapsesta. Se on hieman ylei-
sempi pojilla kuin tyt6illa. (Tworetzky 2010.) Diagnoosin varmistamiseksi lapsel-
le voidaan tehda seuraavia tutkimuksia: sydamen ultradanitutkimus, EKG,
keuhkojen rontgenkuva, happisaturaation mittaaminen, sydamen magneettiku-
vaus ja sydamen katetrointi. (Wernovsky 2011). Sydamen ultradanitutkimuksel-
la ndhdad&n millainen HLHS-lapsen vasen kammio ja syddmen lapat ovat.
EKG:lla arvioidaan sydamen sahkdista toimintaa. Magneettikuvauksella maari-
tettdan tarkasti sydamen veren virtausta ja toimintaa. Sydamen katetroinnilla

saadaan tarkkaa tietoa sydamen rakenteesta. (Tworetzky 2010.)

Leikkausten jalkeen esiintyvid komplikaatioita voivat olla rytmihairiét, syddmen
vajaatoiminta ja verihyytymét. Jotkut saattavat tarvita sydadmen siirron, mutta
toiset voivat elaa jopa ilman mitdan sydanladkkeitd. Jotkut saattavat tarvita sy-
danlaakkeitda myohemmin elamassaan. (Tworetzky 2010.) Sydéanvikaa sairas-
tavan lapsen tulee kayda koko elamanséa ajan saanndllisesti ladkarintarkastuk-
sissa (Suhonen & Yrjonen 2009, 268).
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” Kardiologit olivat samaa mielta: hypoplastinen (pieni) syddmen vasen puoli tai
yksikammioinen sydan. Synnytys ja jatkohoito olisivat Helsingissa. Edessa va-
hintdan kolme sydanleikkausta. Tuhat kysymysta, paniikki, toivottomuus, suru ja
tuska mukana l&hdettiin kotiin. Mieli yhtd musta kun kolttu!” (Rosberg, 2011Db.)

3.2.1 Leikkaushoito

HLHS-lasten hoitoon kehitetdan kokoajan uusia hoitomuotoja ja suunnitellaan
erilaisia leikkaustapoja. Lisaksi jokainen lapsi on yksil6llinen ja jokaisen lapsen
sydantilanne on omanlaisensa. Kardiologi nakee usein vasta avatessaan lapsen
rintakehan varmuudella sen, millaisella leikkaustavalla h&n lahtee lasta hoita-
maan. Leikkaustapoja on monia ja niistd on hyvin erilaisia versioita |0ydettavis-
sa eri lahteista. Selkeyden kannalta esittelemme tassa hyvin lyhyesti nyt vain
yhden yleisimmén leikkauskokonaisuuden version kolmivaiheisesta leikkaussar-

jasta.

Kolmivaiheinen leikkaussarja aloitetaan heti lapsen synnyttya Norwoodin leik-
kauksella. Koska HLHS:ssa iso verenkierto on riippuvainen avoimesta valtimo-
tiehyestd, HLHS vaatii varhaisen toimenpiteen. Norwoodin leikkauksessa keuh-
kovaltimon tyvi liitetdan hypoplastiseen aortan kaareen ja samalla avataan auk-
ko eteisten viéliseinamaan. Suntin avulla veri johdetaan aortasta tai oikeasta
kammiosta keuhkovaltimoon. Toinen leikkaus kulkee nimella Hemi-Fontan tai
Bibirektionaalinen Glenn ja se suoritetaan lapsen ollessa puolivuotias. Ensim-
maisessa leikkauksessa tehty suntti suljetaan ja happikdyha veri ohjataan kier-
tamaan keuhkoihin liittamalla yldonttolaskimo keuhkovaltimoon. Kolmas leik-
kauks kulkee nimelld "Total-Cavo-Pulmonary-Connection”. TCPC-leikkaus teh-
daan vasta kun lapsi on 2-4 vuotias. Tassa leikkauksessa myds alaonttolaski-
mon veri johdetaan keinoainetunnelin kautta keuhkovaltimoon. Né&in ollen seka
yla- ja alaonttolaskimoiden veri johdetaan syddmen ohi suoraan keuhkovalti-
moon. (Wallgren 2006, 112-113; Jarvela 2009, 4.) Leikkaukset tehd&én
avosydanleikkauksena, jolloin lapsen verenkierrosta ja hapetuksesta huolehtii

sydankeuhkokone. Lapsen lampotila lasketaan leikkauksen aikana 16-18 as-


http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi/fin/mika/sydanvika/yleisimmat_sydanviat/hlhs/?id=189
http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi/fin/mika/sydanvika/yleisimmat_sydanviat/hlhs/?id=189
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teeseen (hypotermia), nain pystytaan suojelemaan herkkid kudoksia. (Suhonen
& Yrjonen 2009, 266.)

3.2.2 Sydanlapselle tehtavat tutkimukset

Sydanlapselle tehdaan hyvin monenlaisia tutkimuksia. Laakarintutkimukseen
kuuluu yleensa sydamen kuunteleminen, verenpaineen mittaus ja yleensa myo6s
sydamen ultradéanitutkimus seka sydanfilmin eli EKG:n ottaminen. EKG nayttaa
lapsen sydamen rytmin ja siitd voidaan tutkia missé sahkoisen impulssin synty-
mista, kuinka impulssi johtuu eteisesta kammioihin ja kuinka se leviaa kammioi-
den seindmiin. Sahkoisen impulssi kulku sydamesséa kertoo siitd onko jompi-
kumpi kammio mahdollisesti ylikuormittunut. Tutkimus on lapselle taysin kivu-
ton. Sydamen ultradanitutkimuksessa sydamen rakenne voidaan selvittaa rinta-
kehan paalta. Tutkimus kertoo sydamen lokeroiden koosta ja lappien seka sei-
namien liikkeista. Ultradanitutkimuksessa lapselle voidaan antaa rauhoittavaa
ladketta (ns. tuttipulloanestesia), jotta lapsi pysyisi rauhallisena. Tama takaa
tutkimuksen onnistumisen. Myds vanhempien lasnaolo on tarkeaa lapsen rau-
hallisuuden kannalta. Tutkimus on taysin kivuton. Lisaksi sydéanlapselle voidaan
tehda rintakeh&n rontgentutkimus. Tutkimuksessa saadaan tietoa sydamen
koosta, muodosta ja sijainnista. Silla voidaan tutkia myds verivirtauksen maaraa

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

HLHS-lapselle tehdaan leikkauksien valissa ja tarvittaessa sydamen katetrointi-
tutkimuksia. Yleensa katetrointitutkimus tehdaan ennen leikkausta. Tutkimuk-
sessa maaritetaan lapsen verenkiertoelimiston toimintaa ja rakennetta yksityis-
kohtaisesti. Tutkimuksessa lapsi nukutetaan, jonka jalkeen katetri viedaan ni-
vustaipeesta laskimon tai valtimon kautta sydadmeen. Katetrilla voidaan mitata
elimiston hapenkulutusta, verenkierron olosuhteita seka verenpainetta ja hap-
pisaturaatiota kammioissa ja suurissa suonissa. Samalla voidaan ottaa verinayt-
teitd, joilla selvitetdan veren happipitoisuutta. Joskus saatetaan kayttaa apuna
varjoainetta, mink& avulla nahdaan miten varjoaine kulkee syddmen eri loke-

roissa ja verisuonissa. Samalla sairaalakaynnilla otetaan usein verinaytteita,
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sydamen ultradanitutkimus, EKG ja réntgenkuvia keuhkoista (Sydanlapset ja -
aikuiset ry 2008d, 8; Jarvela 2009, 5.)

3.3 HLHS-lapsi

HLHS-lapsella on mahdollisuus nykyisten hoitojen ansiosta tavallisen lapsen
arkeen. Vaikka lapsen suorituskyky olisi alentunut, on tarkeaa ettéa ei korosteta
niita asioita, joita sydanvika lapsessa rajoittaa, vaan korostetaan asioita, joihin
lapsi sydanviastaan huolimatta pystyy. Sydanvika alkaa vaikuttaa lapseen ha-
nen l&hiomaisten asenteiden ja sairaanhoidon toimenpiteiden kautta jo heti syn-
tymastaan. Vauva ei itse huomaa rajoituksiaan, sydanviasta tulee lapselle
"harmillinen” vasta, kun han oppii vertaamaan toimintakykyaan ikatovereihinsa.
(Sydanlapset- ja aikuiset ry 2008d, 6—7; Wallgren 2006, 46.)

Alle 1,5-vuotias lapsi opiskelee itsedan ja kehoaan. Han alkaa tutkia itseaan,
omaa liikkuvuuttaan ja luo omaa kasitysta itsestaan. Han maistelee, haistelee ja
kokeilee omia kykyjaén. Lapsi alkaa tuntea itsensa erillisena ihmisena aidistaan
ja perheestaan. Alle 1,5-vuotias lapsi osaa jo havaita, kun laheiset ihmiset eivét
ole lasna. 8-10 kuukauden ikainen lapsi alkaa pelata ja vierastaa ilman van-
hempaa ollessaan. Taman vuoksi onkin tarke&a taata turvallisuus ja lohtu myos
silloin, kun omat vanhemmat eivét ole lasna. Pienelle lapselle turvallisuus on
tarkeintd. Erddna turvakeinona lapselle voi toimia jokin lelu, jossa on tuttu, tur-

vallinen haju ja olemus. (Wallgren 2006, 51.)

1,5-3-vuotias alkaa olla yh& enemmé&n oma persoonansa. Han osoittaa omaa
tahtoaan, korostaakseen itsedan omana yksilona. Lapsi tarkkailee vanhempien
reaktioita erilaisiin asioihin ja koettelee vanhempiaan. Lapsi kasittelee sairaut-
taan ja sairaalassaoloa leikin kautta. Sydansairaalle lapselle on tarkedé luoda
samat rajat kuin muillekin lapsille, jotta lapsi oppii kieltojen merkityksen. Rajat
luovat lapselle turvallisuuden tunteen. Liiallinen sairauteen vetoaminen ja rajoit-
taminenkaan eivat ole hyvaksi. Lapsi oppii hyvin pian vetoamaan sairauteensa
miksi han ei voisi tehda asioita, mutta han voi kokea sen myds peikkona minka

vuoksi hén ei voi olla sellainen, kun haluaa. Vaaditaan rohkeutta ja uskallusta
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antaa lapselle kokemuksia ja tata kautta pohjaa normaaliin elamaan. (Wallgren
2006, 51-52.)

Lapselle tulee kertoa sydénviasta. Alle kolmen vuoden ikéinen lapsi ei pysty
ymmartamaan sairautta, joka ei nay eika sita voi koskettaa. Pienellekin lapselle
taytyy kuitenkin kertoa sairauden nimi vaikka se ei lapselle mitaan kertoisikaan.
Taman ikaiselle lapselle on tarkeaa kertoa mita tapahtuu, esimerkiksi sairaalaan
jaéminen, erilaiset tutkimukset, sydanvian korjaus ja laékkeiden anto. Pieni lapsi
elaa nykyhetkessa, joten lapselle tulee kertoa asioita sitd mukaan, kun niita ta-
pahtuu. On tarkeda kertoa lapselle asioista, esimerkiksi verikokeiden suhteen,
rehellisesti. Koska HLHS-lapsen elamassa erilaiset toimenpiteet ja muut asiat
toistuvat, lapsi oppii pikkuhiljaa luottamaan aikuisiin ja asteittain hallitsemaan
kayttaytymistaan. (Wallgren 2006, 28—-29.)

Sydanvikaiset lapset ovat normaalia infektioherkempid, mutta silti ei ole suosi-
teltavaa eristda lasta muista ihmisista. Selkeat infektiokontaktit tulee kuitenkin
estda. Etenkin ennen lapsen tiedossa olevaa leikkausta on tarkeaa, etta van-
hemmat pyrkivat valttamaan lapsen altistumista infektioille. HLHS-lapsen infek-
tioiden hoito toteutetaan yleensd samalla tavalla, kuin terveella lapsella. Tarkein
mittari lapsen hoitoa arvioitaessa on lapsen yleisvointi. Lapsen hampaiden hoi-
toon tulee kiinnittda erityistd huomiota lisdantyneen infektioherkkyyden vuoksi.
Suusta lahtevat infektiot voivat pahimmassa tapauksessa aiheuttaa endokardii-
tin eli sydamen sisakalvon tulehduksen. S&&nndlliset hammaslaakarikaynnit,
hampaiden harjaus paivittain, terveellinen ruoka ja saanndlliset ruoka-ajat ovat
tarkeitd. (Suhonen & Yrjénen 2009, 264; Sydanlapset- ja aikuiset ry 2008d, 9;
Pye & Green 2003, 153.)

3.4 Perhekeskeisyys

Perhekeskeisyyden periaate otettiin kayttoéon 1980-luvulla lastenosastoilla. Tal-
|6in vanhemmat otettiin lastensa perushoitoon mukaan, samalla myés vanhem-
pien jatkuva lasndolo sairaalassa lisdantyi. Nykyaan vanhempien odotetaan

osallistuvan lastensa hoitoon sairaalassaoloaikana. Koetaan, ettd vanhempien
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osallistuminen on nykypaivana edellytys lapsen hoidon onnistumiselle. (Paavi-
lainen, Santahuhta & Astedt-Kurki 2001, 291-295.)Perhekeskeisyys on nykyaan
yksi hoitoty6téa ohjaava eettinen periaate. Perhekeskeisyyden periaatteen tulisi

ohjata hoitajan toimintaa erityisesti lasten hoitotydssa. (Palonen 2005, 22.)

Perhekeskeisyytta on pidetty hyvan hoidon ominaisuutena ja ihanteena. Perhe-
keskeisyys on erityisesti lasten hoitotyon keskeinen periaate, silla vanhemmat
ovat usein kaiken vapaa-aikansa lapsen luona sairaalassa ja vastaavat lapsen
hoidosta jatkossa kotona. (Lehto 2004, 27-28.) Perhekeskeisyyteen kuuluu
olennaisesti perheen ohjaus, jonka tulee olla konkreettista, yksilollista ja l&ht6i-
sin juuri kyseisen perheen tarpeista (Palonen 2005, 14). Perhe on yleensa mu-
kana hoidon suunnittelussa ja paatoksen teossa lapsen hoitoon liittyen (Ham-
mar & Sallstrom 2011, 13). Laissa potilaan asemasta ja oikeudesta sanotaan:
"Potilaan laillisella edustajalla taikka l&hiomaisella tai muulla laheisella on 6 8:n
2 ja 3 momentissa tarkoitetussa tapauksessa oikeus saada kuulemista ja suos-
tumuksen antamista varten tarpeelliset tiedot potilaan terveydentilasta”
(9.4.1999/489). Lisaksi jos alaikainen ei itse kykene paattamaan hoidostaan, on
hanta hoidettava yhteisymmarryksessa hénen huoltajansa kanssa (Laki potilaan

asemasta ja oikeuksista).

Hoitotyon nakoékulmasta vanhempien mukanaolon myéta on mahdollisuus tukea
ja edistaa koko perheen hyvinvointia ja terveytta. Vanhemmat ovat paljon mu-
kana lapsen hoidossa my0s sairaalassa. He huolehtivat konkreettisesti lapsen
paivittaisista toiminnoista, kuten pukemisesta, syomisestd, peseytymisesta ja
leikkimisesta. Imevaisikdinen ja leikki-ikainen lapsi ei valttamatta kykene ilmai-
semaan tunteitaan, yksinaisyyttaan, turvattomuuttaan tai pahaa oloaan sanalli-
sesti. Vanhempien lasnaolo lievittaa lapsen pelkoja ja lisaa lapsen turvallisuu-
den tunnetta. (Lehto 2004, 28-29.)

” Péivén pelasti hoitaja, joka jollain anturilla sai ajatuksistani viestin, etté aiskén
pitaisi saada peti alleen. Han toi Viljan sangyn viereen varavuoteen jossa
olemme kollotelleen kainaloisina. Melkein kuusi viikkoa meni, ettd sain Murun
kainiin.” (Rosberg, 2011b.)


http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1992/19920785#a9.4.1999-489
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3.4.1 Perhekeskeisyys sairaanhoitajan tyonkuvassa

Perhekeskeisyys hoitotydssé vaatii hoitajalta perhekeskeista hoitoajattelua. Hoi-
tajan tulee sisaistaa perhekeskeisyyden periaate, ja kun nain on kaynyt hoitaja
kayttaa periaatetta toteuttamansa hoitotyén runkona. Perhekeskeisyyteen kuu-
luu perheen yksildllisyyden ja erilaisuuden huomioiminen ja kunnioitus. Hoito-
tyossa tulee edeta perhettéa kuunnellen. Perhekeskeisen toiminnan tavoitteena
on hoitoty0ssa edistdd perheen siséistd tasapainoa ja selviytymista uusissa
elamantilanteissa. Tarkoituksena on sailyttda perheen tasapaino ja auttaa per-
hettd sopeutumaan lapsen sairauteen ja uuteen elaméntilanteeseen. (Palonen
2005, 22-24.) Perheen terveyden edistaminen on kaiken kaikkiaan perheen-
jasenten ja koko perheen hyvinvoinnin turvaamista fyysiselld, psyykkisella ja

emotionaalisella alueella (Hopia 2006, 20).

Perhekeskeisessa hoitotydssa myods omahoitajamalli on tarked, koska omahoi-
taja mahdollistaa seké lapsen ettd perheen hyvan hoitamisen. Omahoitaja pys-
tyy toimimaan kokonaisvaltaisemmin ja ottamaan perhetta aktiivisemmin mu-
kaan lapsen hoitoon. (Haapalainen & Kajander 2010, 4.) Hoitohenkilokunnan
vastuuseen ja asiantuntijuuteen kuuluu vanhempien tukeminen, turvallisen il-
mapiirin luominen ja seka lapsen, ettd perheen hyvinvoinnin turvaaminen. Van-
hemmat odottavat, ettd heidan vanhemmuutensa seka asiantuntijuutensa lap-
sensa hoidossa huomioidaan. Hoidon jatkuvuuden kannalta on tarkeaa tietaa
lapsen tavoista ja tottumuksista. Vanhemmat osaavat naista kertoa parhaiten.
Perhekeskeisyydessa on tarkeaa, etta perheenjasenilla on mahdollisuus olla
yhteydessa sairastuneeseen perheenjaseneen ja hénta hoitavaan hoitohenkil6-
kuntaan. Perheen tulee saada oikeanlaista, ymmarrettdvaa ja realistista tietoa
sairastuneen lapsen tilasta ja voinnin muutoksista. Sairaanhoitajan tehtavana
on kertoa lapsen perheelle lapsen kokonaisvoinnista seka péivittaisista tapah-
tumista. Perheelle on tarkedé saada osallistua lapsensa hoitoon ja saada sii-
hen hyvaa ohjausta heti alusta alkaen. Vanhempien kanssa kaydyt keskustelut
ja vanhempien ohjaus ovat keskeisia auttamiskeinoja perhehoitotydssa. (As-
tedt-Kurki ym. 2008, 49, 64-67, 114.)
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Kriittisesti sairaan lapsen perheelle on tarkedd mahdollisimman reaaliaikaista
tietoa. Perheen kanssa tulisi sopia esimerkiksi soitetaanko vanhemmille yolla
lapsen voinnissa tapahtuvista muutoksista. Perheelle tulee kertoa eri palveluis-
ta, joita he voivat saada lapsen ollessa sairaalassa, esimerkiksi psykologin ja
sairaalapastorin palvelut. Jos perheenjasenet eivat voi olla jatkuvasti sairaan
lapsen luona on erittéin tarke&a, etta lasta hoitavan henkilokunnan ja perheen
véalinen yhteydenpito ja keskustelu onnistuvat. Nain perheen ja hoitavan henki-
l6kunnan valille syntyy luottamuksellinen suhde ja vanhemmat voivat luottaa
lapsen hyvaan hoitoon heidan ollessaan poissa lapsensa luota. Perheen tuke-
misen kannalta keskustelu on yksi parhaimmista tuen muodoista. Huolenpito
kertoo perheelle valittamisesta ja rohkaisee perhetta. (Astedt-Kurki ym. 2008,
66—69; Lehto 2004, 24-26.)

Nykyaan lapset kotiutetaan heti, kun se vain suinkin on mahdollista. Kotiutuksen
jalkeen vanhempien tulee sovittaa yhteen sairaan lapsen hoitaminen ja arjen
rutiinit. Perheen sairaalassa saama, lapsen kotihoitoa valmisteleva ohjaus onkin
taman vuoksi tarkeassa roolissa. Ohjeet tulee aina antaa myos Kirjallisesti ja
vanhemmille pitdd antaa puhelinnumero, johon vanhemmat voivat tarvittaessa
soittaa. (Astedt-Kurki ym. 2008, 116.)

3.5 Sydanlapsi ja perhe

Perhe maaritelladn ja ymmarretddn jokaisen yksilon omana kasityksena ja ko-
kemuksena perheestaan, jolloin perheen katsotaan muodostuvan yhteenkuulu-
vista yksiloistd. Perheyhteis6on kuuluu perheenjasenid, joita yhdistavat tun-
nesiteet. Perhe yksikkona koetaan nykydan hyvinkin monimuotoisena. Toisaalta
perhe on prosessi, joka eldd ja muuttuu ajan my6ta. Jokainen yksilo voi oman

kokemuksensa mukaan maaritella oman perheensa. (Lehto 2004, 15.)

Vanhempien sairaalassaolo ja osallistuminen lapsensa hoitoon on merkityksel-
listd lapsen turvallisuuden kannalta. Turvallisuuden tunteen sailyttamiseksi lapsi
tarvitsee vanhemmaltaan l&heisyytta ja tukea. Erityisesti pienelle lapselle on

tarkeda, ettd vanhemmat ovat lasna, kiintean suhteen vuoksi. (Tuomi 2008, 20.)
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Kaikkia perheenjasenia tulisi huomioida tukemalla heita ja néain ollen mahdollis-
taa perheenjasenten osallistuminen sairaan lapsen hoitoon. Perhekeskeisessa
hoidossa otetaan huomioon lapsen lisaksi myds vanhempien tarpeet ja vasta-
taan niihin. On tarkeda huomioida myds perheen kokemukset ja odotukset.
Perhekeskeinen hoitotyd pyrkii edistamaan koko perheen hyvinvointia. (Ham-
mar ym. 2011, 13-14.)

”Mie olen oppinut pitdamaan sairaalaa toisena kotina ja olen nukahtanutkin muu-
taman kerran Vilja kainolossa monitorien kilkuttaessa korvan juuressa :) ” (Ros-
berg, 2011b).

Tutkimukset osoittavat, etta heti lapsen synnyttya tapahtuva lapsen sairaalahoi-
to on lapsen kannalta riskitekija. Nailla lapsilla on 50 prosenttia suurempi riski
oireilla psyykkisesti, verrattuna terveisiin lapsiin. Samoin jos vanhemmille anne-
taan lapsen synnyttyd huono ennuste lapsen selviytymisestd, se vaikuttaa
huomattavasti lapsen ja vanhempien valiseen vuorovaikutukseen. Taman kiel-
teisen vaikutuksen on todettu olevan myds pysyva. Vauvan haurauden on to-
dettu vaikuttavan erityisesti aidin itsetuntoon. Vaikka vauvan sairaus voi olla
riski hyvin kehittyneelle kiintymyssuhteelle, voi se toimia myds painvastoin kiin-
tymyssuhdetta vahvistavana. Paljon hoitoa vaativa vauva, vaatii myods van-
hemman lasnaoloa jatkuvasti ja vie paljon aikaa, joten tdméa voi vahvistaa vau-

van ja vanhempien valista kiintymyssuhdetta. (Kalland 2005, 217-219.)

3.5.1 Sairauden vaikutus perheeseen

Perheen hyvinvoinnin perustana on jokaisen perheenjasenen hyvinvointi. Lap-
sen sairastuessa vanhemmat kokevat monenlaisia tunteita itse&én, puolisoaan,
lasta ja muuta perhettda kohtaan. Lapsen sairastuminen koskettaa aina koko
perhettd ja aiheuttaa vanhemmille ja sisaruksille mm. huolta, turvattomuutta,
avuttomuutta, pelkoa, vihaa, surua ja stressia. Lapsen sairastuminen, sairaus,
sairaalassa olo, lapsen hoidot ja roolinmuutos aiheuttavat vanhemmille ahdis-
tusta ja huolta. Erityisesti aidit kokevat lapsen sairauden alkuvaiheessa lahes

sietiméatonta stressia. Lapsen sairastuminen ja siitéa aiheutuva kriisi vaikuttavat
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vanhempien tunteisiin ja kokemukseen vanhempana. Sairaalassaolo voi olla
lapselle traumaattinen kokemus, jos vanhemmat ovat ahdistuneita tai eivat kay
lapsen luona sairaalassa. Taten lapsen kyky selviytya sairaudesta ja sairaalas-
sa oloajasta onkin yhteydessa vanhempien hyvinvointiin. Vanhempien selviyty-
miskeinot ja voimavarat auttavat myos lasta sopeutumaan sairauteen ja sairaa-
lassa oloon. (Hopia 2006, 18, 20; Lehto 2004, 23-24.)

"Vélilla teki mieli ottaa vauva kainaloon ja juosta karkuun —menné kotiin!” (Ros-
berg, 2011a.)

Sairas lapsi herattdd vanhemmissa monenlaisia tunteita. Erityisesti lapsen poik-
keava ulkonaké seka jos lapsi ja aiti joutuvat olemaan erossa heti synnytyksen
jalkeen saattavat hairita vauvan ja vanhempien valista varhaista vuorovaikutus-
ta ja aidin alkuvaiheen hoivakayttaytymista. Tama korostuu erityisesti lapsen
syOmiseen ja syottdmiseen liittyvissd ongelmissa. Jos diti ei pysty osallistumaan
lapsen syottamiseen, jaa syoéttamistilanteeseen liittyva hyva vuorovaikutuskon-
takti puuttumaan. Aiti saattaa tuntea olonsa tarpeettomaksi. Sairaalta lapselta
saattaa puuttua myds ominaispiirteitd, jotka terveessa lapsessa herattavat van-
hempien hoivavietin; suuret silmat, pyoreat posket, hymy ja itku. Terveella vas-
tasyntyneella on yleensa myds synnynnaisia vuorovaikutusvalmiuksia. Sairas
lapsi saattaa hoivavietin sijasta taas herattda epavarmuutta ja pelkoa. (Kalland
2005, 216-217; Lehto 2004, 23.)

Lapsen odottamaton sairastuminen vaikuttaa koko perheen normaaliin ela-
maan, identiteettiin, perheen toimintaan ja arvomaailmaan. Vanhemmat kanta-
vat suuren vastuun sairaasta lapsestaan ja hdnen hoitamisestaan. Tutkimuksis-
sa on todettu, ettd etenkin pitkdaikaissairaan lapsen aidit kokevat ettei heilla ole
voimavaroja huolehtia perheen muista lapsista. Vastuu sairaasta lapsesta saat-
taa muodostua taakaksi vanhemmuudelle ja vanhemmat kokevat syyllisyytta ja
vasymista. (Lehto 2004, 23-26.) Hopian (2006) vaitoskirjassa kay ilmi, etta ru-
tiineilla on suuri merkitys perheen hyvinvoinnin kannalta. Perheen rutiinit voivat
olla jatkuvasti kehittyvia ja stressaavat tilanteet voivat muuttaa tai luoda per-
heelle uusia rutiineja. Lapsen sairastuessa ja sairaalassaolon aikana on tarke-

aa, etta perhe pitda kiinni rutiineistaan ja luo uusia rutiineja. Tama auttaa per-
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hetta selviytymaan tilanteesta ja edistéda nain koko perheen hyvinvointia. (Hopia
2006, 20.)

Lapsen sairastuminen vaikuttaa myos perheen sosiaalisiin suhteisiin. Sosiaali-
set suhteet voivat vahentya ja tama taas aiheuttaa perheen erakoitumista ja
yksindisyyden tunnetta. Lapsen sairastuessa ja etenkin jos lapsi joutuu olemaan
pidempaan sairaalassa, myds perheen talouteen tulee vaistamatta lisdkustan-
nuksia, huolimatta siita, ettd osa lapsen hoitokustannuksista korvataan. (Astedt-
Kurki ym. 2008, 44-45.)

Vanhempien sopeutuminen pitkdaikaiseen sairauteen omalla lapsellaan vaikut-
taa koko perheen tunnesiteisiin ja saattaa heijastua jopa muiden perheenjasen-
ten, kuten sisarusten, laiminlydntind. Perheissd, joissa on pitkaaikaissairas lap-
si, sisarukset joutuvat usein huolehtimaan sairaasta sisaruksestaan ja ottamaan
vastuun koko perheen tilanteesta. Perheen muiden lasten tunteet sairasta sisa-
rusta kohtaan voivat liittyd toisesta huolehtimisen tunteisiin, syyllisyyteen tai
kateuteen. Tunteet voivat olla ristiriitaisia, sisarus voi tuntea yhta aikaa myon-
teisia ja kielteisia tunteita, esimerkiksi huolta ja vihaa, sairasta sisarusta koh-
taan. Sisarukset voivat jaada taustalle, kun perheen koko elama pyorii sairaan
lapsen ymparilla. Perheen terveet lapset tarvitsevat emotionaalista ja sosiaalista
tukea. (Lehto 2004, 25-26.)

3.5.2 Lapsen kuolema

Sairautena HLHS voi johtaa joskus myos lapsen kuolemaan. Kuolevan lapsen
hoidossa hoitavan henkilokunnan on tarkeaa auttaa perhetta elamén ja kuole-
man kysymysten lapikdymisessd ajatellen aikaa ennen lapsen kuolemaa ja
myos sen jalkeen. Hoitohenkilokunta tukee lasta ja perhettd parhaiten kuunte-
lemalla, olemalla l&sna ja antamalla perheelle aikaa. Hoitaja voi hienovaraisesti
selvittdd perheen aiempia kokemuksia kuolemasta. Sairaanhoitajan tarkeana
tehtavana on huolehtia loppuun saakka lapsen riittdvasta kivun hoidosta ja pe-
rushoidosta. (Astedt-Kurki ym. 2008, 118; Lahteenoja & Laine 2009, 452—-464.)
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Sairaanhoitajat ovat tiiviisti vuorovaikutuksessa lapsen ja perheen kanssa. Hoi-
tohenkilokunnalta vaaditaan hienotunteisuutta vanhempia kohtaan, vanhempien
arvostamista seka tukemista, jotta he jaksaisivat kestaa lapsensa kuoleman.
Lapsen kuolemasta tulee kertoa vanhemmille niin, ettd molemmat vanhemmat
ovat paikalla. Tarkeaa on huolehtia perheen konkreettisesta selviytymisestd;
onko heilla joku jolle voi soittaa, miten he menevat kotiin, miten jatkossa hoide-
taan kuolleen lapsen asioita. Liséksi tulee huolehtia, ettei kukaan perheenjasen
joudu olemaan yksin. Hoitohenkilokunta auttaa perhetta parhaiten kuuntelemal-
la ja jakamalla tunteita, jota lapsen kuolema herattdd. Vanhempien lisdksi hoi-
tohenkilokunnan tulee huolehtia myos sisarusten tukemisesta. Perheet eivat
kaipaa hienoja sanoja, vaan myotaelavaa, turvallista aikuista lahelleen tueksi
elaman vaikeimpaan hetkeen. On muistettava, ettd perheen hoitaminen ei lopu
lapsen kuolemaan vaan kestda viela useita viikkoja, kuukausia lapsen kuole-
man jalkeen. (Astedt-Kurki ym. 2008, 118; Lahteenoja & Laine 2009, 452-464.)

3.6 Paivittainen hoitotyd

Ennen syntymaa havaitut HLHS-lapset syntyvat suunnitellusti Helsingin ja Uu-
denmaan sairaanhoitopiirissd. Syntyman jalkeen lapset leikataan yleensa muu-
taman paivan ikaisena. Leikkauksen jalkeen lapsi siirtyy Helsingin lastenklinikan
teho-osastolle. Lapsi on teho-osastolla muutamasta paivasta muutamaan viik-
koon, jonka jalkeen han siirtyy lasten sydanosastolle. Taalta lapsi siirtyy kotisai-
raalaansa voinnin mukaan. Tassa hoitotydn osiossa kasittelemme lapsen hoito-
tyota Pirkanmaan sairaanhoitopiirissa. (Laine & Suhonen 2011.) HLHS-lapsen
saapuessa osastolle leikkauksen jalkihoitoon hoitajan on tarkeaa tietda, mita
asioita tulee huomioida juuri ndiden lasten hoitoty6ssa. Lapsi tarvitsee huolenpi-
toa paivittaisissa toiminnoissa. Paivittdinen hoito sisaltda erityispiirteita johtuen
lapsen sairaudesta. Lapsen hoitoon tarvitaan mukaan monia eri ammattiryhmia,

kuten ravitsemusterapeutti ja fysioterapeutti (Suhonen & Yrjonen 2009, 264).
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3.6.1 Ravitsemus

Vauvan ja aidin valinen suhde on pienelle vauvalle ensimmainen ihmissuhde, ja
syominen on ensimmaisia kokemuksia lapsen elaméssa. Sydminen ja syo6tta-
minen ovat erittéin tarked osa daidin ja vauvan valistd vuorovaikutussuhdetta.
Imetystapahtumassa yhdistyy kaikki, mitd tarvitaan aidin ja lapsen valiseen hy-
vaan vuorovaikutukseen; katsekontakti, ihokontakti seka aidin sydamen lyonnit
tuovat vauvalle turvallisuuden tunteen ja ovat hyva perusta turvalliselle kiinty-
myssuhteelle. Kun lapsella on sairaus joka estaa imettamisen mahdollisuuden,
se voi olla aidille suuri pettymys. Aiti voi kokea riittaméattomyyden tunnetta. Vau-
van syomisongelmat lisaavat myds vanhemman pelkoa lapsensa menettami-
sesta. (Kalland 2005, 216.)

Koska sydan ja keuhkot joutuvat sydanlapsella tekemaan enemman toita, tar-
vitsee lapsi enemman myds energiaa. Energian tarve voi olla jopa 50 prosenttia
suurempi verrattuna terveen lapsen energiantarpeeseen. Toisaalta sydanlapsen
ravinnonsaanti on usein vahaisempaa erilaisten nesterajoitusten ja huonon ruo-
kahalun seka oksentelu- ja pulautusalttiuden vuoksi. Riittavalla ja oikeanlaisella
ravinnolla turvataan lapsen kasvu ja kehitys. Hyva ravitsemustila on tarkeda
myoOs leikkauksesta toipumisen ja sydamen toiminnan kannalta. (Wallgren
2006, 23, 129; Nieminen 2008, 15; Mure 2012; Pye & Green 2003, 150.)

Sairaalahoitoa tarvitsevat lapset kuuluvat tehostetun ravitsemuksen piiriin. Te-
hostettua ravitsemushoito on yleensa hyvin siedettya ja sille saadaan hyva vas-
te. lanmukaista ruokaa voidaan helposti parantaa ravintolisilla. Rintamaitoa tai
korviketta voidaan taydentda keskosen ravintolisalla (NutriPrem BMF), glu-
koosipolymeerilla (Duocal) ja / tai rasvalisdlla (Calogen, rypsioljy). Korviketta
voidaan taydentaa omalla jauheella (+10-30 %), jolloin korvikkeesta tulee vah-
vempaa. Pikkulasten vellit ja soseet voi aloittaa normaalia aikaisemmin. Vellien
kaytto aloitetaan kolmen — neljan kuukauden ikdisena ja soseiden kaytté noin
neljan kuukauden ikaisenéd. Noin vuoden ikaisesta lahtien voidaan alkaa kayttaa
taydennysravintojuomia. (Nieminen 2008, 15.)
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Lapsen ollessa sairaalassa ravitsemusterapeutti tekee lapselle ladkarin maa-
radman kokonaisneste- ja energiamadran mukaan henkilokohtaisen maitoseos-
suunnitelman, jossa aidinmaitoa tai korviketta tdydennetaan energialisilla. N&i-
den tarkoituksena on lisata lapsen energiansaantia, jotta lapsi kasvaa. (Ahonen
2012.) Sydanleikkauksen jalkeen ja syddmen vajaatoiminnan vuoksi nesteita
kertyy liilkaa kudoksiin. Lapsen nesterajoitus on n. 120-160 ml/kg ja energian-
tarve 120-150 kcal/kg. (Ahonen 2012; Wallgren 2006, 128; Pye & Green 2003,
152.) Yleensa nesterajoitus on HLHS-lapsella 140 ml/kg (suun kautta annetta-
vaa nestettd) ja talloin on tarkeaa turvata energiansaanti nailla maitoon laitetta-
villa energialisilla. Kaikilla HLHS-lapsilla nesterajoitusta ei ole. (Kuusela 2012.)
Maitoseoksessa on aina rasvoja suhteessa enemman kuin hiilihydraatteja ja
lisdksi lapsi saa tarvitsemansa D-vitamiinin seoksesta. Muutokset ravitsemus-
ohjelmaan tehdaan asteittain, oli sitten kyse ravintolisien nostosta tai laskusta.
(Ahonen 2012.)

Tiedetaan, etta lapsen aliravitsemus ja laihtuminen heikentavét sydanta. Sydan-
lapset vasyvat ja hengastyvat yleensa muita lapsia herkemmin, jolloin sydminen
on heille raskaampaa. Pienet lapset eivat valttamattd jaksa imeda rinnasta tai
tuttipullosta lainkaan, koska hengéastyvat eivatka saa happea jolloin lopettavat
syonnin sen vuoksi. Siksi onkin tarkeaa pitaa pienia taukoja syottaessa lasta.
Myds ruokahalun puuttuminen, pulauttelu, oksentaminen ja suolen hidastunut
toiminta voivat johtaa aliravitsemustilaan. Lapsen painoa tarkkaillaan saannoélli-
sesti sairaalahoidon aikana, jotta saadaan seurattua lapsen riittavaa ravitse-
musta ja mahdollisia turvotuksia. Jos paino pysyy samana tai alkaa laskea, on
tarpeellista puuttua asiaan. (Wallgren 2006, 23, 129; Mure 2012; Pye & Green
2003, 152.) Riittdva ravitsemus parantaa merkittavasti toipumista, kun taas nes-
teen kertyminen hidastaa sita ja saattaa aiheuttaa voinnin yhtakkisen romahta-
misen. (Suhonen & Yrjonen 2009, 267.) Perheen tukena tehostetun ravitse-
muksen ohjaamisessa ja toteutuksessa ovat sairaanhoitajat ja lastenhoitajat

sairaalassa seka neuvolassa terveydenhoitajat (Nieminen 2008, 3).

"Saamme pitédé Viljaa sylissa aina kun Vilja niin haluaa (aina)! Ja hoidotkin me-
nee jo mukavasti. Opetellaan ruokkimaan Viljaa nendmahaletkulla ja laadkkeet-

kin menee samasta letkusta katevésti.” (Rosberg, 2011b.)



26

"Onneksi opettelin laittamaan sen (nendmahaletkun) itse, muutenhan sita saisi

alvariinsa joku ajella laittamaan takaisin.” (Rosberg, 2011b.)

Lapsen perhettd tuetaan ja kannustetaan alusta asti sairaalassa osallistumaan
lapsen hoitoon. Tarke&da on, etta vanhemmille opetetaan myos nenamahaletkun
kautta tapahtuvaa ruokintaa ja ladkehoitoa. Vanhempien tukeminen ja kannus-
taminen on erityisen tarkeaa, silla ndma lapset kotiutuvat usein nenamahalet-
kun kanssa. Sairaalassaolon aikana opeteltu nendmahaletkun kaytté auttaa
aikaistamaan lapsen kotiutumista ja helpottavaa perheen selviytymista kotona.
(Ruohomaa & Heino 2011; Mure 2012.) Vanhempia on tarkedd muistuttaa lap-
sen rasittumisesta syonnin yhteydessa ja levon tarpeesta. Usein vanhemmat
kayttavat syottamiseen kovasti aikaa, mutta yksi syottokerta saisi kestaa aino-
astaan n. 20 minuuttia, jottei se rasita lasta liikaa. (Suhonen & Yrjénen 2009,
268.) Aidinmaito on vauvalle parasta ja luonnollisinta ravintoa. Se sisalta& oike-
an maaran ravintoaineita ja on helposti sulavaa. Rintamaito myds suojaa vau-

vaa infektioilta. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2009.)

"Tuumasin hoitajalle yksi péaivé, ettd saanko kokeilla tissid, kun on niin saman-
lainen kun siskonsa. Meidan tyt6than ei koskaan ole oppineet syémaan pullos-
ta. Vilja tarttui tissiin ja alkoi imem&an meidén suureksi ylladtykseksi!” (Rosberg,
2011b.)

Vanhemmat kokevat imetykseen kannustuksen tarkedna myods lapsen ollessa
sairaalassa. Se tukee vanhemman ja lapsen valista vuorovaikutusta seka pieni

vauva saa hyvaa ravintoa kaiken huonon keskella. (Rosberg, 2011a.)
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3.6.2 Erittaminen

Sydamen vajaatoiminnan vuoksi HLHS- lapsilla on kaytdssa yleensa nesteen-
poistolaékitys turvotusten ehkaisemiseksi. HLHS-lapsen kohdalla tulee seurata
lapsen virtsamaaraa, hikoilua, turvotuksia, painoa seka mahdollista pulauttelua
ja oksentelua. Virtsam&araa seurataan yleensa punnitsemalla lapsen vaipat.

Lapsen paino otetaan paivittdin. (Ruohomaa & Heino 2011.)

Sydantilanteen vuoksi nailla lapsilla esiintyy usein myods kylmanhikisyytta. Lap-
set voivat hikoilla runsaastikin paivan aikana. Lapsen hikoilu kertoo sydamen
tilanteesta — mitd enemman hikoilua, sitd huonommin lapsi voi. Hikoilun maaraa
on tarkeaa tarkkailla my6s nestetasapainon kannalta. (Ruohomaa & Heino
2011.) Lapsilla voi olla usein heikentynyt aareisverenkierto, jolloin kadet ja jalat
ovat kylmat (Suhonen & Yrjénen, 264). Turvotuksia voidaan seurata lapsen
kdmmenselista, silmaluomista ja jalkapoydista. Turvotuksia seurattaessa lapsen
paivittdinen painon seuranta on tarkeaa. (Ruohomaa & Heino 2011; Oja & M6l-
sa 2011.)

Sydanlapsilla ilmenee pulauttelua ja oksentelua terveita lapsia useammin. Ta-
ma johtuu lapsen yleisestd huonovointisuudesta ja voimattomuudesta. Myos
oksennusten ja pulauttelujen seuranta on tarkeaa huomioida nestetasapainon
vuoksi. Kovasti oksentelevalle lapselle tulee harkita lisanesteytysta, huomioiden

kokonaisnestemaararajoituksen. (Ruohomaa & Heino 2001; Oja & Mdlsa 2011.)

Sairaanhoitajan tulee kertoa perheelle erittamiseen liittyvasta tarkkailusta ja
hoidosta, esimerkiksi vanhemmille tulee kertoa, etta sairaalassa ollessa vaipat
tulee punnita virtsamaaran seuraamiseksi. My6s kotiutumishetkella sairaanhoi-
tajan tulee ohjata vanhempia seuraamaan lapsen erittdmiseen liittyvia erityispiir-
teitd, esimerkiksi turvotuksia ja virtsanmaaraa. Hoitajan tulee kertoa vanhemmil-
le missa tilanteessa on hyva ottaa yhteyttd sairaalaan. Perhetta tulee tukea

osallistumaan lapsen perushoitoon, esim. vaipanvaihtoon ja kylvetykseen.
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3.6.3 Hengitys

HLHS-lapset hengastyvat pienestakin rasituksesta normaalia enemman. HLHS-
lapsen rasituksen sietokyky on yleensa huono keuhkoverenkierron rajallisuuden
ja sydamen tayttokuorman vuoksi. Pienella lapsella taméa ilmenee yleensa syo-
dessa. Samoin itkiessa lapsi muuttuu usein siniseksi, koska hapensaanti huo-
nonee silloin entisestaan. (Wallgren 2006, 23, 95; Sarkola ym. 2009.)

Happisaturaation seuranta on tarkeaa HLHS-lapsella. Leikkauksessa lapselle
tehdaan ns. yksikammioinen sydan, jolloin laskimo- ja valtimoveri sekoittuvat.
Talloin lapsen elimistossé ei kierra tarpeeksi happirikasta verta. Silloin hap-
pisaturaatioarvot ovat normaalia alemmalla tasolla (n. 75). (Kuusela 2012; Jar-
velda 2009, 4.) Tavoitearvo maaraytyy yleensa lapsikohtaisesti. Saturaation li-
saksi tarkkaillaan lapsen sykettd, kipua, ihon varia, rintakehan liiketta, hengityk-
sen vaihtelua sek& hengitystapaa (onko hengitys puuskuttavaa/ laahattavaa
yms.) ja hengitysfrekvenssid, koska nadméa asiat kertovat siitd kuinka tyolasta
lapsen hengitys on. (Ruohomaa & Heino 2001; Oja & Mélsé 2011; Mure 2012.)

Vanhemmille on hyva kertoa sydanvian aiheuttamista hengityksen ongelmista.
On tarkedd, ettd vanhemmat ovat tietoisia siitd, ettd lapsen hapettuminen ei
tarvitse olla terveen lapsen tasolla, vaan jokaiselle HLHS-lapselle laakari maa-
raa yksilolliset saturaatiotavoitteet. Vanhemmat voivat pelastyd aluksi lapsen
muututtua siniseksi esimerkiksi itkiessaan, siksi sairaanhoitajan tarkea rooli on

kertoa tallaisista asioista etukateen.

3.6.4 Laakehoito

Lasten |adkehoidossa tulee olla erityisen varovainen silla yleensa mitaan laak-
keitd ei ole tutkittu lapsilla, joten niiden haittavaikutuksista ja vaikutuksista lap-
selle ei ole aina varmuutta. Lapsilla esiintyy yleensa samanlaisia haitta- ja sivu-
vaikutuksia kuin aikuisilla, mutta laadkeaineiden poikkeavan kinetiikan ja metabo-
lian vuoksi lapsilla nahdaan myos laakkeiden sivuvaikutuksia, joita ei juuri esiin-

ny aikuisilla. Erityisen ongelman aiheuttavat laékkeet, jotka voivat hidastaa lap-
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sen kasvua. Erityisen vaikeaa ladkehoito on keskosten, vastasyntyneiden ja
imevaisten kohdalla. (Nurminen 2006, 562; Kouvalainen 2001, 18.)

Lapsilla pitkaaikaista laékehoitoa vaativat sydansairaudet ovat harvinaisia. Ta-
man vuoksi useiden sydanlaakkeiden kayttd lapsilla perustuu aikuispotilailla
tehtyihin tutkimuksiin ja ladkeannokset pyritdéan suhteuttamaan lapsen pieneen
kokoon. Sydanlaékkeiden vaikutuksia lapsiin ei ole juurikaan tutkittu. Vaikutuk-
sista ja annoksista on hyvin vahan julkaistua tietoa. Esimerkkina voidaan kayt-
taa sydamen vajaatoiminnan laakkeitd. Vaikka sydamen vajaatoiminnan syyt
ovat erilaiset aikuisilla ja lapsilla, silti [Adkehoidon perusajatus on molemmissa
sama. (Leskinen 2001, 183.)

Laakkeiden imeytyminen ruoansulatuskanavasta ei yleensa poikkea isommilla
lapsilla aikuisten vastaavasta, mutta imevaisilla ja erityisesti vastasyntyneilla ja
keskosilla ruoan imeytyminen ruoansulatuskanavasta on heikentynyt. Suurin
osa ladkeaineista on vesiliukoisia. TAman vuoksi elimiston vesimaara vaikuttaa
siihen, kuinka suureksi plasman ja kudosten ladkepitoisuus tulee. Vastasynty-
neella ja pienella imevaisella elimistén vesiméaara on suuri, jopa 70-80 prosent-
tia. Tama merkitsee ladkehoidon kannalta sité, ettéa vastasyntynyt ja imevéinen
tarvitsevat suhteessa aikuiseen suuremman maaraa ladkeainetta. (Kouvalainen
2001, 12-14.)

Keskosten, vastasyntyneiden ja imevaisten maksan metaboliakyky on heikenty-
nyt, jolloin laékeaine saattaa kertya elimistoon. Noin vuoden ikainen lapsi on
saavuttanut samanlaisen metaboliakyvyn kuin aikuinen, ja kasvuikaisella meta-
boliakyky on jopa 1,5-2 kertaa nopeampaa kuin aikuisella. Takaisin aikuisen
tasolle lapsen metaboliakyky palaa murrosiassa. Vastasyntyneella laakeaineet
eliminoituvat hitaasti virtsaan munuaisten hitaan toiminnan vuoksi. Munuaisten
toiminta nopeutuu kuitenkin ensimmaisten elinkuukausien aikana. Munuaisten
heikko toiminta on otettava huomioon kaytettdessa virtsaan erittyvia ladkkeita.
Elimistoon jaadessa laakeaine voi aiheuttaa toksisen tilan. Vahaisempaa laak-
keiden erittymista virtsaan voidaan kayttaa joissakin tapauksissa myds hyodyksi
vastasyntyneiden ladkehoidossa. Eraiden laakeaineiden antovalid voidaan pi-

dentda jopa niin, ettd ladke voidaan antaa vain joka kolmas paiva. (Nurminen
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2006, 562; Kouvalainen 2001, 15.) Ladkkeet annetaan lapsille yleensa yksilolli-
sesti painon mukaan annosteltuna (mg/kg) tai se voidaan suhteuttaa ihon pinta-
alaan (mg/m2). Lapsen pinta-alan arviointiin on taulukko, josta pinta-ala nah-
daan lapsen painon ja pituuden mukaan. On huomioitava, etta annos ei saa olla

aikuisen annosta suurempi. (Nurminen 2006, 565.)

Sydamen toiminnan tukemiseksi kaytetdadn seka furosemidia ja spironolaktonia
(Furesis® ja Spiresis®). Furosemidi-annos on useimmiten 1 mg/kg 2-4 kertaa
vuorokaudessa. Spironolaktoni-annos on yleensa 1mg/kg/vrk yhtena annokse-
na. Painon seuranta on tarke&é naita laakkeita kaytettdesséa. (Kuusela 2012.)
Furosemidi on nesteenpoistolddke. Se lisdad virtsan eritysta, minka
ansiosta elimiston nestemaara vahenee ja turvotukset poistuvat. Spironolaktoni
on nestettd poistava ladke eli diureetti. Se vahentaa kaliumin erittymista ja lisaa
suolojen ja veden poistumista elimistdsta, jolloin turvotus ja sydamen kuormitus
vahenevat seka verenpaine laskee. Spiresistd kaytetaan vahentamaan turvo-
tusta sydan-, munuais-, maksa- tai muiden sairauksien yhteydessa seka laske-

maan kohonnutta verenpainetta. (Terveysportti 2012.)

Jos sydamen pumppufunktio on huono, kaytetaan usein karvedilolia (Cardiol®)
0,3mg/kg kahdesti vuorokaudessa. Karvediloli aloitetaan pienella annoksella,
josta annosta nostetaan hitaasti em. annokseen. Annoksen nostot tehdaan
yleensa 0,1mg/annos. Ladkkeen aloituksen ja annosten nostojen aikana on tar-
ke& seurata lapsen verenpainetasoja. (Kuusela 2012.) Karvediloli on verisuonia
laajentava ladke, joka kuuluu beetasalpaajien rynmaan. HLHS-lapsella sita kay-
tetdan sydamen vajaatoiminnan hoitoon. Talléin sydamen pumppaustoiminta
tehostuu ja vajaatoiminnan oireet helpottuvat. Vaikutukset nakyvét yleensa 1-3
kuukauden hoidon jalkeen. (Terveysportti 2012.)

Lisaksi leikkauksen jalkeen aloitetaan antitromboottinen la&kitys: Dipyridamoli
(Dipyrin®) noin 6mg/kg/vrk, jaettuna kolmeen annokseen ja asetyylisalisyyli-
happo (Aspirin®) 4-6mg/kg/vrk yhten& annoksena. (Kuusela 2012.) Dipyridamoli
vahentaa veritulppien muodostumista seka alentaa veren hyytymistaipumusta
leikkauksen jalkeen. Myds asetyylisalisyylihappo vaikuttaa pienina annoksina

veren hyytymiseen.(Terveysportti 2012.)
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Kipuja lapsella ei enda juuri ole siina vaiheessa kun han siirtyy Helsingista jat-
kohoitopaikkaan, silla leikkauskipu kestaa vain muutaman paivan ja siirto jatko-
hoitopaikkaan tapahtuu yleensé noin viikon kuluttua leikkauksesta. Jos lapsi on
kuitenkin kivulias, voi hanelle antaa parasetamolia laskimoon tai suun kautta.
Suun kautta annettaessa maara on noin 15mg/kg 3-4 kertaa paivassa. Jos lap-
si on hyvin kiped, on tarke&a selvittaa kivun syy. Talldin on mahdollista antaa
morfiinihydrokloridia (Morphin®). (Kuusela 2012.) Parasetamolia kaytetdan lap-
silla tilapaisiin sarky- ja kuumetiloihin lievittdmé&an kipua ja alentamaan kuumet-
ta. Morfiinihydrokloridia kaytetaan postoperatiivisen ja posttraumaattisen kivun
hoitoon. Lisaksi sitd kaytetadn lievittAmaan kroonisia kiputiloja. Sitéa kaytetaan

hyvin erilaisissa tiloissa ja sen annostus on yksilollinen. (Terveysportti 2012.)

Vanhemmille tulee kertoa lapselle annettavista laakkeista ja niiden yleisimmista
sivuvaikutuksista. Sairaanhoitajan tehtavana on ohjata vanhemmille myés laa-
kehoidon toteuttamista jo osastolla oloaikana, koska vanhempien tulee osata
huolehtia lapsen laakehoidon toteuttamisesta lapsen kotiuduttua. Esimerkiksi
ladkkeiden anto nendmahaletkuun on tarkeaa ohjata vanhemmille. Kun van-
hemmat saavat harjoitella riittavasti ladkehoidon toteuttamista osastolla, valty-
taan ladkehoitoon liittyviltd ongelmilta kotona (esim. nenamahaletkun tukkeutu-

minen).

3.6.5 Liikkuminen

Koko lapsen psyykkinen ja fyysinen kehitys saattaa hidastua, jos sydanvika ai-
heuttaa lapsella paljon oireita. Lapsi kuitenkin saa yleensa ik&toverinsa kehityk-
sessa kiinni, kun vointi alkaa parantua. (Suhonen & Yrjénen 2009, 265.) Fy-
sioterapia on tarkea osa lapsen kuntoutumista. HLHS-lapsen normaalin liikku-
misen edistamiseksi tarvitaan erilaisia liikkeharjoituksia. Liikunta on tarkeda sy-
danleikatulle lapselle, se parantaa lapsen yleiskuntoa ja elamé&nlaatua. On tar-
kedd, ettd yhdessa laakarin ja fysioterapeutin kanssa mietitaan, minkalainen
likunta juuri kyseiselle lapselle sopii, ja kannustetaan lasta likkumaan omien
rajojensa puitteissa. Lapsen on tarkead saada miellyttavid kokemuksia liikkumi-

sesta. Jos lapsi ei jaksa leikkia ja liikkua, hdnen koordinaatiokykynsa seka ta-



32

sapainonsa heikkenevéat. Jos lapsi istuu paljon, hanen lonkkansa jaykistyvat.
Sen takia on erittain tarked& huolehtia lapsen likkumisesta ja kutsua avuksi fy-
sioterapeutti. On huomioitava, ettd myds imevaisikainen tarvitsee fysioterapiaa
leikkauksen jalkeen. (Wallgren 2006, 137-138, 156—-157.)

Fysioterapeutti tekee tarvittaessa laékarin lahetteella lapselle motorisen kehi-
tyksen arvion. Motorisen kehityksen tukemiseksi lapsen kanssa tulisi kayttaa
monipuolisia kasittelyasentoja, nama parantavat lapsen paan ja vartalon hallin-
taa seka tukevat riittdvaa keuhkotuuletusta. Syottdessa, syliteltdessa ja kanta-
essa lasta tulisi kayttdd molempia puolia, jolloin lapsen taytyy kaantaa paataan
ja hakea katsekontaktia kummaltakin puolelta, joka tukee lapsen normaalia ke-
hitystd. Avosydanleikatulla lapsella on yleensa kainaloista nostokielto 4-6 viik-
koa haavan sulkemisen jalkeen, koska rintakehd on avattu leikkauksessa. Ta-
ma tarkoittaa, ettei lasta voi nostaa kainaloiden alta suoraan ilmaan, vaan lapsi

nostetaan kyljen kautta syliin. (Eskola 2011.)

Vanhempia tulee ohjata ja tukea lapsen rohkeaan kasittelyyn. On tarkeaa pai-
nottaa vanhemmille, ettei lapsi "mene rikki” sydanviastaan huolimatta. Lapsen
motorisen kehityksen tukemiseksi on tarkeaa, etta vanhemmat noudattavat fy-
sioterapeutin antamia kasittelyohjeita. Vanhemmat voivat olla arkoja kéasittele-
maan lastaan sairaalaymparistdssa erilaisista laitteista ja lapsessa kiinni olevis-
ta johdoista johtuen. Taman vuoksi sairaanhoitajan jokapéaivaiseen tyéhon kuu-

luu vanhempien kannustaminen lapsensa hoitoon ja k&sittelyyn.

3.6.5.1 Leikki ja rentoutuminen

Leikki on lapsuuden keskeisin toimintamuoto. Leikki on lapsen kehityksen kan-
nalta erittéin tarke&é. Pitka sairaalassaoloaika voi estdé leikin toteutumista ja
haittaa nain ollen lapsen kehitysta. Leikki on kiinte& osa lapsen kokonaisvaltais-
ta hoitoa, sen tulee jatkua myods sairaalassaolon aikana. Joissakin sairaaloissa
toteutettu leikkiterapia tukee lapsen kasvua ja kehitysta seka mahdollistaa sai-
raalakokemusten terapeuttisen kasittelyn. (Wallgren 2006, 132.)
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Myds rentoutumisharjoitukset ovat hyvia, ne hillitsevét lapsen levottomuutta ja
parantavat keskittymiskykya. Esimerkiksi rauhallinen musiikki voi rentouttaa
lasta ja auttaa jopa nukahtamaan. Jokaiselle lapselle tehddan yksil6llinen kun-
toutumissuunnitelma. (Wallgren 2006, 137-138, 142.) Lapselle on tarkeda saa-
da toipua rauhassa isosta leikkauksesta. Toipumiseen lapsi tarvitsee riittavasti
lepoa. Sen vuoksi on tarkedad huomioida, ettei lasta hairitd jatkuvasti hanen
nukkuessaan. Asiasta tulee kertoa myds lapsen vanhemmille. Lis&ksi olisi tar-
kedd, etta lapsen normaalia paivarytmia noudatetaan niin pitkélle kuin mahdol-
lista. Se tuo turvaa lapselle ja mahdollistaa riittavan levon. (Laine & Suhonen
2011; Ruohomaa & Heino 2011.)
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4 TUOTOKSEEN PAINOTTUVA OPINNAYTETYO

4.1 Tuotokseen painottuvan opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetydmme on tuotokseen painottuva opinnaytetyd HLHS (hypoplastinen
vasen kammio) -lapsen paivittaisesta hoidosta sydanleikkauksen jalkeen osas-
tohoidon aikana. Teemme opaskansion Pirkanmaan sairaanhoitopiirin lasten-
osastolle. Tuotokseen painottuva opinnaytetyd on vaihtoehto ammattikorkea-
koulussa tehtavalle perinteiselle tutkimukselliselle opinnéaytetydlle. Tuotokseen
painottuvan opinnaytetyon lopputuloksena on aina jokin konkreettinen tuotos.
(Vilkka & Airaksinen 2004, 9, 51.) Meille oli tarkeaa, ettd opinnaytetydéstamme
jaé jokin konkreettinen tuotos tydelaméataholle. Tyon tarkoitus ja tavoite ohjasi-

vat meita valitsemaan juuri tuotokseen painottuvan opinnaytetyon.

Ideamme opinnaytetybhon syntyi omasta kiinnostuksestamme sydansairaan
lapsen hoitotyohon. Esitimme kiinnostuksemme ohjaavalle opettajallemme, jon-
ka kanssa lahdimme miettim&&n mahdollisesti sopivaa yhteistydtahoa. Otimme
yhteyttéd Pirkanmaan sairaanhoitopiirin osastoon ja he innostuivat asiasta. Hei-
dan toiveestaan nousi ajatus juuri HLHS-lapsen hoitoty6hon liittyvasta opas-
kansiosta. Tama ehdotus vastasi toiveitamme, joten otimme aihetoiveen vas-

taan.

Vilkan ja Airaksisen (2004) mukaan yhteistyd tydelaméatahon kanssa on tarkeaa
tuotokseen painottuvaa opinnaytetyota tehtaessa. Tybelamatahon kanssa teh-
tava opinnaytetyd antaa opiskelijalle paljon erilaisia etuja; lisdd vastuuntuntoa,
opettaa projektinhallintaa, tukee ammatillista kasvua seka luo suhteita tydela-
maan ja mahdollisesti tyollistaa tulevaisuudessa (Vilkka & Airaksinen 2004, 16—
17). Yhteistyo ty6elamé&n kanssa toi opinnaytetydhomme kaytannonléheisyytta

ja saimme yhteisty6n kautta tarkeitd kontakteja tydelamaan.

Opaskansion lisdksi tuotokseen painottuvaan opinnaytetydhoén kuuluu myos
raporttiosa, jossa selvitetddn miten ja miksi opinnaytetyd on tehty ja sitd miten

mielestdmme olemme onnistuneet opinnaytetyén teossa. Opinnaytetyon perus-
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teella lukijan tulisi saada kuva tekijoiden ammatillisesta osaamisesta. (Vilkka &
Airaksinen 2004, 65.) Raporttiosuudessa perustelimme aiheen valinnan seka
loimme opinnaytetydllemme tarkoituksen, tehtavat ja tavoitteen. Pohdintaosuu-

dessa pohdimme laajasti opinnaytetydmme onnistumista.

Kevaan ja kesén 2011 aikana kirjoitimme opinnaytetydmme teoriaosuutta ja
tutustuimme aiheeseen. Opinnaytetytssa kaytimme lahdemateriaalina asian-
tuntijahaastatteluita. Haastattelut eivat olleet tutkimusaineistoa vaan toimivat
opinnaytetydssamme julkaisemattomina lahteind. Syksylla 2011 haastattelimme
Pirkanmaan sairaanhoitopiirin osaston tyontekijoitd, jotka ovat olleet HLHS-
lasten hoitajina. Sovimme osaston ty6elamayhdyshenkilon kanssa, ettd kaym-
me osastolla haastattelemassa neljaa sairaanhoitajaa heidan tydaikanaan. Nain
saimme asiantuntijatietoa lasten paivittaisesta hoidosta. Kavimme lisaksi tutus-
tumassa Helsingin yliopistollisen sairaalan lasten sydanosastoon K4 ja haastat-
telimme erasta HLHS-lapsen aitia hanen kotipaikkakunnallaan. Matkat teimme
omakustanteisesti. Myds kansion ja muovitaskut maksoimme itse. Naiden lisak-
si saimme apua Pirkanmaan sairaanhoitopiirin lasten fysioterapeutilta, ravitse-
musterapeutilta seka laakariltd. Fysioterapeultti oli ottanut meille valmiiksi lavas-
tettuja kuvia vauvan nostotilanteesta. Kuvat saimme hanelta vapaasti kayt-
toomme. Niista olemme pyytaneet hanelta kirjallisen luvan. Haastattelujen jal-
keen kirjoitimme asiantuntijalahteistd saamamme tietoa ja lisaa teoriatietoa syk-
syn ja talven 2011 aikana. Tydtamme viimeistelimme tammi- ja helmikuussa

2012. Valmiin opinnaytetydmme palautimme maaliskuussa 2012. (Kuvio 2.)

Aiheesta pidamme osastotunnin osastolla maaliskuussa 2012, johon opinnayte-
tydmme teimme. Osastotunnilla esittelemme opinnaytetydmme ja siihen liittyvan
opaskansion. Lisaksi esittelemme tydémme myos Tamk tutkii ja kehittaa —paivilla
seka omalle ryhmallemme toukokuussa 2012. NA&issa esittelemme tyOmme

kayttden apuna PowerPoint-esitysta.
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KUVIO 2. Opinnaytetyon aikataulu

4.2 Tuotoksen ulkoasu

Kirjasintyyppi on tarkein tuotoksen ulkoasuun vaikuttava tekija. Se kertoo seka
viestista, ettd luo tunnelmaa. Se vaikuttaa julkaisun savyyn ja puhuttelee lukijaa.
Nain ollen se voi haitata tai edistaa sitd miten lukija ymmartaa viestin. Lihavoin-
ti tuo kirjasintyyppiin painokkuutta ja sita voi kayttaa esim. otsikoissa katkomaan
pitkia tekstiosuuksia. Kursivoinnilla voi merkita lainauksia, silla voi korostaa asi-
oita tai sitd voi kayttda kuvateksteissa. Kirjasinkokoa mietittdessa taas tekstin
koko tulisi suhteuttaa kaytdssa olevaan tilaan ja olla suhteessa viestin tarkey-
teen. Kirjasintyypin lisaksi tekstissa tulee miettia palstojen tasausta ja leveytta.
(Parker 1998, 51-66.) Luettavuustutkimukset suosittelevat vasensuoraa asette-
lua, koska se tekee tekstista helpommin luettavan, kuin jos se on esimerkiksi
molemmista laidoista tasattu. Vasensuora asettelu luo avoimen ja nykyaikaisen
tunnelman. (Parker 1998, 67—68.) Tarkoituksenamme oli tehd& kansiosta help-
po- ja nopealukuinen, niin, ettd siita voi helposti tarkistaa, onko muistanut huo-
mioida kaikki tarkeat osa-alueet. Valitsimme opaskansioon selkean ja helppo-

lukuisen fontin. Kirjasinkokoa miettiessdmme, valitsimme sellaisen koon, jota on
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helppo lukea, eika koko ole liian pieni. Kysyimme fontin sopivuutta ja kirjasinko-

koa myds tydelamayhteisolta, joka oli sithen tyytyvainen.

Kuvien kayttd parantaa sivujen miellyttavyytta oikealla tavalla kaytettynd. On
parempi olla kayttamatta ollenkaan kuvia, kuin kayttda hyodytonta tai tilantee-
seen sopimatonta kuvaa. Valokuvien muotoa ja kokoa on hyva vaihdella ja nii-
den ympairille tulisi jattaa tyhjaa tilaa, jotta kuvien katsominen kavisi luontevasti.
(Parker 1998, 109-110.) Kuvat lisaavat julkaisun visuaalista tehoa. Valokuva
tarjoaa konkreettisen todisteen tekstin tueksi ja useat tutkimukset ovatkin todis-
taneet lukijan uskovan viestin paremmin jos sen yhteydessa on kaytetty valoku-
vaa. (Parker 1998, 137-138.) Hyva kuvitus heréttdd mielenkiintoa ja auttaa
ymmartamaan. Hyva esimerkki onnistuneesta kuvituksesta on ihmisen anato-
miaa selventava kuva tai piirros. Piirroksen tai kuvan tekija omistaa kuvan teki-
janoikeudet, mika vaikuttavaa aina kuvien kaytt6on. Kuvia ei siis saa noin vain
kopioida ja kayttaa, vaan kuvan tekijaltd on oltava lupa. (Torkkola, Heikkinen,
Tiainen 2002, 40-42.) Olemme tehneet yhteistyotd erddn HLHS-lapsen aidin
kanssa, jolta olemme saaneet kirjallisen luvan kayttda hanen lapsensa kuvia
kansiossamme kuvituksena. Elavoitimme kansiota aiheeseen liittyvilla HLHS-
lapsen kuvilla, esimerkiksi ravitsemusosion kuvat olivat tilannekuvia, jossa lapsi

sOi. Mielestamme kuvien avulla saimme oppaasta mielekkdamman lukea.

Myds varien kaytolla on suuri merkitys julkaisun ulkonakdéon ja tehoon. Varit
kiinnittavat huomiota ja saavat reagoimaan tietoisesti tai alitajuisesti. Vareilla voi
luoda tunnelmaa, piristaa ulkoasua ja heréttaa kiinnostusta. Niilla voi liséata sivu-
jen kauneutta. Vareilla on kirjoittamattomia merkityksid. Punainen tunnetaan
esimerkiksi huomiovarina, sininen on taas viilea vari. Vihrea koetaan iloisena,
eloisana ja ystavallisend. Varin kayton tulisi tukea viestia. Erilaisia varivaihtoeh-
toja suositellaan kokeiltavaksi, ennekuin tekee lopullista paatosta erityisesti jos
ei tarkkaan tieda, mika vari olisi suositeltava. (Parker 1998, 157-161.) Tuotok-
sestamme teimme opaskansion, joka on A4 kokoa. Valitsimme jokaiselle paivit-
taisen hoitotydn osa-alueella oman varin. Varien avulla saimme ryhmitettya
kansiota ja se toi myds mielekkyyttd kansion ilmeeseen. Vareiksi valitsimme
selkeéat varit, ettei varien kayttd kuitenkaan ole haitaksi tekstin helppolukuisuu-

delle. Ulkoasullisesti olemme suunnitelleet opinndytetydstamme kansion, jonka
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jokainen sivu tulee erilliseen muovitaskuun. Laitoimme sivut muovitaskuihin,

jotta kansio pysyy siistind osastokaytossa.

4.3 Tuotoksen sisalto

Tama opinnaytetyd koostuu yksiosaisesta raporttiosuudesta seka tuotoksesta,
joka on koottu raporttiosan teorian pohjalta. Tuotos tulee henkilokunnan kayt-
t6on Pirkanmaan sairaanhoitopiirin lastenosastolle. Teemme HLHS-lapsen pai-
vittdisesta hoidosta opaskansion, jossa kasittelemme hypoplastisen vasemman
kammion sairautena. Kansion siséltd koostuu siitd, mita kaikkea hoitajan tulee
huomioida naiden lasten paivittaisessa hoidossa. Taman osuuden olemme kasi-
telleet viiden tarkeimman osa-alueen kautta, joissa nailla lapsilla esiintyy erityis-

tarpeita sairauden vuoksi.

Paivittaisen hoidon osa-alueina kansiossamme ovat ravitsemus, erittdminen,
hengitys, laakehoito ja likkuminen. Nama osa-alueet nousivat HLHS-lapsen
hoitotyon tarpeista. Teimme kansioon nopean "tsekkauslistan”, josta hoitaja voi
nopeasti tarkistaa, mita kaikkea juuri HLHS-lapsen hoitotydssa tulee huomioida.
Kansiossa on kayty lapi myos jokainen paivittdisen hoitotydn osa-alue tarkem-
min. Halusimme tehda kansiosta kaytdnnonlaheisen, joka kasittelee juuri
HLHS-lapsen hoitoty6ta, jota sairaanhoitajat tekevat osastolla. Koko kansion
punaisena lankana on perhekeskeisyys, joka seuraa mukana lapi kaikkien hoi-
totydn osa-alueiden. Perhekeskeisyyden valitsimme punaiseksi langaksi siksi,

ettd perhekeskeisyys on tarkeé osa lasten hoitotyota.

Olemme valinneet opinnaytetydhomme sellaisia lahteitd, jotka me koemme luo-
tettaviksi. Siihen on vaikuttanut eniten [&hteen kirjoittaja sek& julkaisuvuosi.
Lahdekriittisyys on tarkead, kun teemme opasta sairaanhoitajille, jotta kaikki
tieto on varmasti paikkaansa pitdvaa ja luotettavaa. Tekstin pyrimme pitdmaan
vaivattomana lukea ja kansion tekstin pidamme selkeana ja riittdvan suurena.
Tarkoituksemme on kirjoittaa asiat lyhyesti ja ytimekkaasti, kuitenkin perustellen

kaiken.
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5 PAATANTA

5.1 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Etiikalla tarkoitetaan oppia oikeasta ja vaarasta toiminnasta. Etiikassa pohdi-
taan sitd, mika hoitotydssa on tarkeaa, miten toisia tulisi kohdella ja miten tois-
ten tulisi kohdella meita. Sen tarkoituksena on perustella miten tulisi toimia suh-
teessa toisiin ihmisiin. Etiikka antaa vélineita tarkastella eettisia kysymyksia ja
auttaa tekemdaan valintoja ja perustelemaan niita. (Lahtinen 2006, 6.)

Terveydenhuollon tehtavia ovat terveyden edistaminen ja yllapitaminen, saira-
uksien ehkaiseminen ja karsimysten lievittdminen. Eettisia periaatteita ovat sy-
danlapsen oikeus hyvaan hoitoon, ihmisarvon kunnioitus, itsemaaraamisoikeus,
oikeudenmukaisuus, hyva ammattitaito, hyvinvointia edistava ilmapiiri seka yh-
teistyd ja keskindinen arvonanto. Terveydenhuollon eettiset periaatteet lisaavét
ymmarrysta tavasta toimia ohjaustilanteessa eettisesti oikein. Terveydenhuollon
etiikan tehtavan mukaan tavoitteena tulisi olla sydéanlapsen terveyden ja hyvin-
voinnin edistaminen. (Lahtinen 2006, 7; Sairaanhoitajaliitto 1996.) Opinnayte-
tydssamme oli yhtena tavoitteena yhtenaistda hoitokaytantéja. Mielestamme
hoitokaytantdja yhtenaistamalla taataan hoitohenkilokunnan hyva ammattitaito
ja nain ollen taataan myo6s lapsen oikeus hyvaan hoitoon riippumatta siita, mis-

sé lasta hoidetaan.

Jokaisella lapsella on yhtélainen ja ainutlaatuinen inmisarvo. Lapsella on oikeus
ammattitaitoisesti toteutettuun hoitoon. Lasten hoitoalalla toimivan henkilén on
tydsséan ja toiminnassaan asetettava etusijalle lapsen, nuoren ja perheen hy-
vinvointi. Lapsen hoitotydssa tulee pyrkid rauhallisen ja turvallisen hoitoympaéris-
ton luomiseen. Lastenhoitoalan ammattinenkilon tulee tydssdan tukea lapsen
kasvua ja kehitystd huomioiden lapsen yksil6llisyys. Lasta ja nuorta tulee koh-
della tasa-arvoisesti. Lasta ja nuorta tulee kuulla ja heidan tulee saada vaikuttaa
itsedd&n koskeviin kysymyksiin kehitystaan vastaavasti. (Suomen Lastenhoi-
toalan Liitto ry 2005; Leino-Kilpi & Valimaki 2009, 220-230; Suomen NOBAB —
NOBAB | Finland ry 2009.) Ottamalla perhe mukaan lapsen hoitoon luodaan
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lapselle turvallisuuden tunne vieraasta ymparistosta huolimatta ja vanhemmat
kokevat itsensa hyddylliseksi ja tarkeéksi. Nain sairaanhoitaja osoittaa heité
kohtaan myds kunnioitusta. Nam& asiat vaikuttavat positiivisesti sairaalassa
vallitsevaan ilmapiiriin. Opinnaytetydomme keskiéssa on nimenomaan HLHS-
lapsi ja olemme valinneet paivittdisen hoitotyon osa-alueet juuri HLHS-lapsen
erityistarpeista lahtien. Opinnaytetyon tuotoksessa kaydaan lapi kaikki lapsen
tarpeista lahtevat hoitotydn osa-alueet huomioiden perheen mukanaolo.

Perheen kokonaisvaltainen huomiointi on hoitohenkilékunnan eettisena velvolli-
suutena. Lasta hoitavan henkilon tulee toimia yhteistyossa lapsen perheen ja
laheisten kanssa. Hoitajan tulee kannustaa perhettéa osallistumaan potilaan hoi-
toon. Luottamuksellista yhteistytésuhdetta tukee molemminpuolinen tiedon kulku
perheen ja hoitohenkilokunnan valilla. Perheen tietamys lapsensa tilanteesta
auttaa perhettd ymmartamaan paremmin lapsen hoito ja omaa rooliaan lapsen
hoidossa. Perhetta tulee kunnioittaa oman lapsensa asiantuntijoina. (Astedt-
Kurki ym. 2008, 124-132.) Perhekeskeisyys on ollut punaisena lankana opin-
naytetydssamme, esimerkiksi kaikissa paivittdisen hoitotydn osa-alueissa
olemme huomioineet perheen osallistumisen lapsen paivittdiseen hoitoon seka
lasta koskevaan paatoksentekoon. Valitsimme perhekeskeisyyden punaiseksi
langaksi, koska koemme lasten hoitotydssa perheen mukaanottamisen keskei-

seksi osa-alueeksi hoitajan tydssa lapsen yksilollisyyden huomioimisen ohella.

Hoitohenkilékuntaa koskevia ohjeita ovat sairaanhoitajien eettiset ohjeet. Niiden
mukaan jokainen sairaanhoitaja vastaa tekemastaan hoitotydsta henkilokohtai-
sesti. Sairaanhoitajan velvollisuutena on jatkuvasti kehittdd ammattitaitoaan.
Sairaanhoitajat vastaavat yhdessa hoitoyhteisonsa hoitotydn mahdollisimman
hyvasta laadusta ja sen jatkuvasta parantamisesta. Sairaanhoitaja antaa terve-
ytta koskevaa tietoa sydanlapselle ja lapsen perheelle, ja ndin lisaa heidan ky-
kya parantaa lapsen terveytta. Toimiessaan yhdessa sydanlapsen omaisten ja
l&heisten kanssa sairaanhoitaja vahvistaa heidan osallistumistaan lapsen hoi-
toon. Sairaanhoitajan tulee osallistua seka kansallisella etta kansainvélisella
tasolla sydanlasten terveytta, elamén laatua ja hyvinvointia koskevaan keskus-
teluun ja paatoksentekoon. (Lahtinen 2006, 6—7.) Toisena tavoitteena opinnay-

tetydssamme oli parantaa opaskansion avulla hoitoty6ntekijéiden ammatillista
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osaamista sydanleikatun HLHS-lapsen hoitotydssa. Koska HLHS-lapsia on pys-
tytty pelastamaan vasta 15 vuoden ajan, on aihe monelle hoitajalle viela vieras
ja siksi opinndytetydbmme parantaa hoitotyontekijoiden ammatillista osaamista
naiden lasten hoidossa. Parantamalla hoitajien tietotaitoa hypoplastisesta va-
semmasta kammiosta sairautena, hoitajat pystyvat paremmin toteuttamaan hoi-
totyota lasten tarpeiden mukaisesti ja néin ollen myds ohjaamaan perhetta lap-
sen hoidossa.

Lahdekriittisyys on tarked osa tyon luotettavuutta ja laatua. Tunnetun tekijan
tuore ja ajantasainen lahde on usein paras vaihtoehto. Lahteita valittaessa tulee
miettia lahteen ikda, laatua ja uskottavuutta. Lahteen auktoriteetti ja tunnetta-
vuus lisdavat lahteen arvoa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72—73.) Valitsimme lah-
teet huolellisesti. Suurin osa lahteita oli alle kuusi vuotta vanhoja. Emme kaytta-
neet juuri yli kymmenen vuotta vanhoja lahteita. Pyrimme kayttdmaan hoitoalan
ammattihenkildiden kirjoittamia lahteitd. Kaytimme tydssamme paljon Sydan-
lapset ja —aikuiset ry:n julkaisemaa materiaalia. Koimme, etta heiltd saamme
asiantuntevaa ja ajantasaista tietoa. Koska kaikissa heidan materiaaleissaan ei
ollut paivitystietoja, otimme yhdistykseen yhteytta ja saimme heiltd lahes kaik-
kiin kayttamiimme materiaaleihin tarvittavat julkaisu-/ paivitystiedot. Opinnayte-
tyota kirjoittaessamme perehdyimme monipuolisesti aihetta kasitteleviin lahtei-
siin. Kaytimme lahteita tietoa yhdistellen niin, etta saimme koottua tiedon useas-
ta eri lahteesta. Jos jotakin tietoa ei l[0ytynyt kuin yhdesta lahteesta, emme kayt-
téaneet kyseista tietoa tydssdmme ollenkaan.

Opinnaytetyoprosessin alussa saimme Pirkanmaan sairaanhoitopiirilta kirjalli-
sen luvan opinnaytetyon tekemiseen. Kaytimme opinnaytetydssdmme paljon
lahteind asiantuntijahaastatteluja, koska HLHS-lapsen paivittdisesta hoitotydsta
I6ytyi kirjallisuudesta niukasti tietoa. Teimme asiantuntijahaastatteluja varten
tietoisen suostumus-lomakkeen, jotka jokaisen haastateltavan tuli allekirjoittaa
ennen haastattelua. Suostumuslomakkeessa kerroimme tyostdmme ja ker-
roimme siina kayttavdmme haastateltavien nimid asiantuntijalahteend opinnay-
tetydssamme. Jokainen haastateltava suostui siihen, ettd hanen nimensa maini-
taan asiantuntijalahteena. Haastattelut teimme niin, etta toinen meista haastat-

teli ja toinen kirjoitti ylos haastattelussa esiin tulevia paakohtia. Haastatteluiden
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perusteella kirjoitimme opinnaytetydomme teoriaosuutta, jonka jalkeen lahetim-
me haastateltaville teoriaosuuden, jossa olimme kayttaneet heita lahteena. Nain
mahdollistui se, ettd jokainen haastateltava sai tarkistaa tulleensa oikein ym-
marretyksi. Lisdksi olemme prosessin aikana kayttaneet tuotoksen "tarkistetta-
vana” osastolla, jotta heilla olisi mahdollisuus vaikuttaa tuotoksen asiasisaltoon

ja ulkon&koon.

Koska opinnaytetyéssamme oli punaisena lankana perhekeskeisyys, halusim-
me tyohomme esille myds perheen nakdkulmaa. Siksi haastattelimme eraan
HLHS-lapsen &itia tyotamme varten. Saimme hanelta luvan kayttaa haastatte-
lua tydémme lahteena. Aidilla on aiheesta myos blogi, jota saimme hyddyntaa
opinnaytetyéssamme. Blogissa olevat kuvat toimivat kuvituksena opaskansios-
sa. Valituissa kuvissa esiintyy juuri taman aidin HLHS-lapsi. Valitsimme kuvat
niin, ettei niissd ndy muita henkilditéa lapsen lisaksi. Kuvien kayttdon saimme
aidilta kirjallisen suostumuksen. Kaytimme jokaisen paivittaisen hoitotyon osa-
alueen haastattelussa kyseisen alueen ammattihenkilon tietamysta, haastatte-
limme esimerkiksi fysioterapeuttia likkumisosiota varten. Koska olemme valin-
neet kayttamamme ldhteet huolella, voimme uskoa tekemamme oppaan luotet-

tavuuteen ja tietojen paikkansapitavyyteen.

Oma tyodskentelymme opinnaytetybprosessin aikana on ollut luotettavaa.
Olemme sailyttdneet haastattelumateriaalit ja "tietoinen suostumus”-lomakkeet
huolellisesti. Olemme tarkistuttaneet haastatteluista saamamme materiaalin
haastateltavalla itselldaén, jolloin hanella on ollut mahdollisuus tehda muutoksia
ja korjauksia asiasisaltoon. Olemme raportoineet saamaamme tiedon rehelli-
sesti sitd muuttamatta. Opinnéaytetybprosessin aikana olemme hyédyntaneet
lisdksi opponenttien ja ohjaavan opettajan korjausehdotuksia tydostamme.
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5.2 Kehittamisehdotukset

Kehittamisehdotuksena on tutkia hypoplastista vasenta kammiota sairautena
seka kehittda uusia hoitomenetelmia ja kehittda hoitohenkilokunnan osaamista
HLHS-lasten hoidossa. Jatkossa olisi mielestamme téarkeaa tutkia myos sita,
kuinka HLHS ja kolmivaiheinen leikkaushoito vaikuttaa tulevaisuudessa naiden

lasten elaméaan ja elinikaan.

Mielestamme olisi tarkeaa kehittdd sairaaloiden valista yhteisty6ta ja yhtenais-
taa hoitokaytantdja entisestdén eri sairaanhoitopiireissa ja nain turvata HLHS-
lasten hyva hoito riippumatta lapsen hoitopaikasta. Jatkossa olisi mielenkiintois-
ta tutkia sitd, kuinka oppaamme on otettu kayttoon kaytannon hoitotydssa, seka

sitd, onko oppaastamme ollut hy6tya hoitohenkilokunnan tydssa.

5.3 Pohdinta

Opinnaytetyon tekeminen on ollut haastava ja pitkéa prosessi. Olemme kuitenkin
omasta mielestamme onnistuneet prosessissa hyvin. Saimme mielestamme
vastattua opinnaytetyon tehtaviin ja tavoitteeseen. Keskinainen tydskentelymme
on ollut joustavaa eikd suurempia ristiriitoja ole ilmennyt prosessin aikana.
Olemme loytéaneet helposti yhteista aikaa, joten olemme tehneet lahes koko
opinnaytetydn yhdessa, mika mielestamme nakyy yhtendisena kirjoitustyylina
l&pi koko opinnaytetyon ja oppaan. Yhdesséa tekeminen on mielestamme ollut
antoisaa ja helpottanut tyén tekoa, koska olemme voineet pohtia eteen tulevia
ongelmia saman tien yhdessa. Yhteistyd ohjaavan opettajan ja opponenttien
kanssa on ollut mutkatonta ja olemme saaneet rakentavaa palautetta, jonka
pohjalta olemme pystyneet muokkaamaan opinnaytetyétamme. Yhteistyd tyo-
elaman kanssa on ollut ajoittain haastavaa. Yhteydenpito ja ohjauksen seka

rakentavan palautteen saaminen on ollut niukkaa.

Haastavuutta opinnaytetyémme tekoon toi se, ettd aiheesta oli erittéain vahan
luotettavaa tietoa entuudestaan, koska HLHS-lapsia on pystytty vasta 15 vuo-

den ajan pelastamaan uusien hoitojen ansiosta. On myds perusteltua se, etta
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emme kayttaneet tyéssamme juurikaan ulkomaalaisia tutkimuksia aiheesta, silla
ulkomaalaisten l&hteiden kautta saamamme tieto oli hyvin erilaista kuin suo-
menkielisten lahteiden. Teimme tietoisen paatoksen kayttdd paaasiassa suo-
menkielisia lahteita, koska hoitokaytannot ja leikkaushoito poikkeavat ilmeisesti
Suomen kaytdnnoista. Etsimme aiheesta eri tietokantojen kautta tietoa suo-
menkielen liséksi myds englanniksi. Kayttamillamme hakusanoilla ei tietoa juuri
loytynyt. Kaytimme apuna myo6s tiedonhaun opettajaa. Vahaisen tiedon vuoksi
haastattelimme paljon asiantuntijoita tyétamme varten. Haastattelut ja tiedon
hankinta monelta eri asiantuntijalta vei runsaasti aikaa, mutta ammattilaisten
tapaaminen ja haastatteleminen oli mielestdmme hyvin antoisaa. Uskomme,

etta tama kasvatti meitd myos paljon ammatillisesti.

Opinnaytetyoprosessi on ollut meille suhteellisen helppo. Saimme aloitettua
tyon tekemisen hyvissa ajoin, eikd meille missaan vaiheessa prosessia tullut
asiasta suurempaa stressia ja tyo saatiin valmiiksi hyvissa ajoin. Aiheen valinta
sujui mutkattomasti, kokosimme yhteiset mielenkiintomme kohteet ja valitsimme
aiheen sita kautta. Tyon aikana olemme kehittyneet yhteistydtaidoissa, olemme
kehittyneet keskindisessa vuorovaikutuksessa seka yhteisty6taidoissa oppo-
nenttien, ohjaavan opettajan seka tytelamayhteison kanssa. Olemme saaneet
hyodyllista oppia tuotokseen painottuvasta opinnaytetyon tekemisesta. Opin-
naytetyon tekemisessa olemme kehittyneet myds luotettavien lahteiden etsimi-
sessé, lahdeviitteiden muodostamisessa, tiedon haussa, englanninkielisten I&h-
demateriaalien lukemisessa ja ymmartamisessa seka oikeaoppisen kirjallisen

tyon tekemisessa.

Koska opinnaytetybmme on tuotokseen painottuva, opimme tyotd tehdessa
myo6s hyvan oppaan tekemista hoitohenkilokunnalle. Mielestamme onnistuimme
oppaan teossa hyvin. Oppaasta tuli helppolukuinen ja miellyttava lukea. Saim-
me tiivistettya asian oppaaseen mielestamme suhteellisen hyvin. Varien kaytto
oppaassa virkisti oppaan ulkoasua tekemattad sitéa kuitenkaan sekavaksi. Saim-
me kayttaa oppaassa kuvia oikeasta HLHS-lapsesta. Taméa elavoitti kansiota ja
saimme kuvien kautta eri pdivittaisten hoitotyon osa-alueiden kohdalle aihee-

seen liittyvia ja jopa havainnollistavia, aitoja kuvia.
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Opimme ty6ta tehdessa valtavasti sydansairautta sairastavan lapsen hoitotyos-
ta. Aihe oli mielestamme téarkea ja mielenkiintoinen, ja mielekkyytta tyon teke-
miseen toi myos aiheen kaytannonlaheisyys. Aihe oli erityisen opettavainen
vaikka aihe oli rajattu spesifisesti HLHS-lapsen hoitotyéhon, ovat nama hoito-
tyon keinot yleistettavissa myds muiden sydanlasten hoitoon. Opinnaytetyémme
punaisena lankana kulki koko ajan mukana perhekeskeisyyden periaate, tama
lisdsi osaamistamme perhehoitotydssa ja opimme huomioimaan perheiden yksi-

I6lliset tarpeet osana hoitotyota.

Mielestdimme saimme tydsta hyvéan ja selkean kokonaisuuden. Aina Ioytyisi pa-
rannettavaa, jossain tyon osa-alueessa, mutta koimme tydn olevan riittavan hy-
va tallaisenaan. Perhekeskeisyydesta olisimme voineet hakea enemman kan-
sainvalista tutkimustietoa. Opinnaytetydn raporttiosassa olisimme voineet pe-
rustella asioita viela tarkemmin. Tyotad tehdesséa olisimme voineet kysya viela
useammin itseltdmme "miksi?”. Prosessin aikana asiat kavivat meille niin sel-
viksi, ettd perustelua ei huomannut aina asialle kirjoittaa. Siksi lopullisesta tyds-
td saattaa loytyd niukasti perusteltuja kohtia. Haastetta tyoén tekemiseen toi
myds paallekkaisyyksien karsiminen oppaan ja raportin valilla. Koimme joitakin
asioita sellaisiksi, joiden on tarkea olla seka oppaassa etta raporttiosassa, jotta

tyd pysyisi johdonmukaisena ja perusteltuna.
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TAULUKKO 1

Aiheeseen liittyvat tutkimukset
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LITE 1: 1 (7)

Tutkimus

Tarkoitus

Menetelma

Keskeiset tulokset

Hopia, H. 2006.

Somaattisesti pit-
k&aikaissairaan
lapsen perheen
terveyden edista-
minen.

Akateeminen vai-
toskirja.

Tarkoitus:

Tuottaa substantii-
vinen teoria somaat-
tisesti pitkaaikais-
sairaan lapsen per-
heen terveyden
edistamisesta hoito-
tydssa seka arvioida
perhehoitotydn to-
teutumista ja kehit-
taa sita tutkimuksen
kohteena olevalla
lastenosastolla toi-
mintatutkimuksen
keinoin

Tehtavat:

1. Mitk& kasitteet
kuvaavat perheen
terveydessa tapah-
tuneita muutoksia
lapsen somaattisen
pitkdaikaissairauden
ja sairaalahoidon
aikana?

2. Mitka kasitteet
kuvaavat perheen
odotuksia ja koke-
muksia terveyden
edistamisesta lap-
sen pitkaaikaissai-
rauden ja sairaala-
hoidon aikana?

3. Mitka kasitteet
kuvaavat hoitajien
toimintaa perheen
terveyden edistami-
sessé lapsen so-
maattisen pitk&ai-
kaissairauden ja
sairaalahoidon ai-
kana?

Toimintatutkimus

Tutkimus on osa
Tampereen yliopis-
ton hoitotieteen
laitoksen laajempaa
tutkimushanketta
"Potilaan, perheen
ja terveydenhuollon
yhteistyd”

Hoitajien haastatte-
lu, perheiden haas-
tattelu, hoitajien ja
perheiden vélisen
vuorovaikutuksen ja
toiminnan havain-
nointi, esseekysely
hoitajille, esimies-
ten haastattelu

N= 29 kohdeyksi-
kén hoitajat, N= 11
vertailuyksikon hoi-
tajat

N=82 perheenja-
senta

N=17 hoitajien es-
seet

N=2 esimiehet

Aineiston analyysi :
grounded theory-
menetelma

Tulosten mukaan
pitkdaikaissairaan
lapsen vanhemmat
tarvitsevat erityises-
ti apua vanhem-
muuden vahvista-
misessa, tunne-
kuorman jakami-
sessa ja arkipai-
vassa selviytymisen
tukemisessa. Hoita-
jilla on erittain hyvat
mahdollisuudet
vastata tdhan tar-
peeseen, kohtaa-
malla perheen to-
dellisuus lapsen
sairauden ja sairaa-
lassa olon aikana

(jatkuu)




LITE 1:2 (7)

53

4. Miten perheen tervey-
den muutosta, perheen
terveyden edistamista
koskevia odotuksia ja
kokemuksia seka hoitaji-
en perheen terveytta
edistavaa toimintaa ku-
vaavat kasitteet ovat suh-
teessa toisiinsa somaatti-
sesti pitkdaikaissairaan
lapsen perheen tervey-
den edistamista kuvaa-
vassa substantiivisessa
teoriassa?

5. Millainen sairaalahoi-
dossa olevan, somaatti-
sesti pitkdaikaissairaan
lapsen perheen terveytta
edistava interventio luo-
tiin toimintatutkimuspro-
sessin aikana?

6. Millaiset kokemukset
hoitajilla olivat tutkimuk-
sessa kehitetyn perheen
terveytta edistavan inter-
vention toteutumisesta
ty0ss&éan?

Tavoite:

Jasentaa ja kehittaa kay-
tannon toimintaa perhe-
hoitotyssé

(jatkuu)
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LITE 1: 3 (7)

Jarvela, M. 2009.

Fenestraation sul-
kumahdollisuuteen
vaikuttavat veren-
kierrolliset tekijat
yksikammioista
sydanvikaa sairas-
tavilla potilailla.

Tutkielma.

Tarkoitus:
Selvittaa preope-
ratiivisten tekijoi-
den, Fontanleik-
kaukseen
liittyvien tekijoiden
ja jalkiseurannas-
sa ilmenneiden
asioiden vaikutus-
ta

siihen, voidaanko
fenestraatio sul-
kea.

Fenestraation testisulku-
ja on tehty joulukuusta
1999 lahtien, kaikkiaan
52

potilaalle. Naméa 52 poti-
lasta muodostavat ta-
maéan tutkimuksen aineis-
ton. Potilaat ovat

nyt ialtdan 4-21-vuotiaita
(mediaani 12 v).

Tutkimuksessa
potilasryhmaa, jolta fe-
nestraatio suljettiin, ver-
rattiin ryhmaan, jonka
fenestraatio jouduttiin
jattdmaan auki. Tiedot
sydanvian laadusta ja
katetrointitutkimuksen
tulokset kerattiin
tietojenkeruukaavak-
keelle. Arvot sydtettiin
tilastointiohjelmaan.

Fenestraation
testisulun lapaisi
26 lasta ja heiltad
fenestraatio sul-
jettiin. 26 lapsel-
la

testisulun aikana
tapahtui liiallinen
minuuttitilavuu-
den lasku ja
heidan fenest-
raationsa jatet-
tiin

auki. Kun verrat-
tiin naita ryhmia,
voitiin todeta,
ettd oikeatyyp-
pinen kammio,
kirurgiset
toimenpiteet
aortan kaaressa
ja keuhkovalti-
mossa heikenta-
vat mahdolli-
suutta sulkea
fenestraatio tes-
tisulun yhtey-
dessa. Testisul-
ku on valttdma-
tén tehda ennen
kuin fenestraatio
suljetaan pysy-
vasti.

(jatkuu)
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LITE 1: 4 (7)

Lehto, P. 2004.

Jaettu mukana olo -
Substantiivinen
teoria vanhempien
osallis-tumisesta
lapsensa hoitami-
seen sairaalassa.

Akateeminen vai-
toskirja.

Tarkoitus:

Tuottaa substantii-
vinen teoria van-
hempien osallistu-
misesta lapsensa
hoitamiseen lapsen
ollessa sairaalassa

Tehtavat:

1. Mitka kéasitteet
kuvaavat vanhem-
pien osallistumista
lapsensa hoitami-
seen sairaalassa?
2. Miten kasitteet
ovat suhteessa
toisiinsa?

3. Millainen sub-
stantiivinen teoria
muodostuu van-
hempien osallistu-
misesta lapsensa
hoitamiseen sairaa-
lassa?

Tavoite:

Kuvata, sitd, mita
vanhempien osallis-
tuminen lapsensa
hoitamisessa lap-
sen ollessa sairaa-
lassa on, miten
osallistuminen il-
menee ja millainen
kaytannon teoria
vanhempien osallis-
tumisesta muodos-
tetaan

Kvalitatiivinen

Vanhempien haas-
tattelu, sairaanhoi-
tajien haastattelu,
kirjalliset esseet

N= 48 vanhemmat
N= 53 sairaanhoita-
jat

Aineistolahtdinen
analyysi: grounded
theory-menetelma

Saavutettu luotta-
mus lapsen, van-
hempien ja sai-
raanhoitajan vali-
sessa suhteessa,
yhdesséolo toimin-
tana, mukanaolon
merkitys lapsen
hoitamisessa sai-
raalassa, jaettu
vastuu ja kohdatuk-
si tuleminen

(jatkuu)
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LITE 1: 5 (7)

Palonen, K. 2005.

Perhekeskeisyys
ja sen toteuttami-
nen hoitotydn kay-
tanndssa katilo-
opiskelijoiden arvi-
oimana.

Pro gradu-
tutkielma.

Tarkoitus:

Kuvata katiléopiske-
lijoiden nakemyksia
perhekeskeisyydesta
seka heidan arvioin-
tiaan perhekeskei-
syyden toteutumi-
sesta kaytannon
hoitotydssa

Tehtavat:

1. Miten katil6opis-
kelijat kuvaavat per-
hekeskeisyyden hoi-
totyossa?

2. Miten katilbopis-
kelijat arvioivat per-
hekeskeisyyden to-
teutumista hoitotydn
kaytanndssa?

Tavoite:

Saada tietoa , jonka
avulla voidaan kehit-
taa katilbopiskelijoi-
den teoreettista ja
kaytannon hoitotyon
opiskelua perhekes-
keisyyden selkiytta-
miseksi

Kvalitatiivinen tut-
kimus

Kéatiloopiskelijoiden
(N=37) esseet

Laadullinen sisal-
I6nanalyysi

Perhekeskeisyys
osattiin kuvata laa-
jasti osittain, mutta
yksiselitteista maa-
rittelya perhekes-
keisyydelle ei ole.
Samoin hoitotydn
toteutuksen arvioin-
nissa on paljon per-
hekeskeisyytta tu-
kevia tekijoita, mut-
ta yhtendista perhe-
keskeisyyden toteu-
tuminen ei ole.

(jatkuu)
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Sairaanhoitajan
ammatillinen

osaaminen las-
ten hoitotydssa.

Vaitoskirja

Tarkoitus:

Kuvata ja selittda sai-
raanhoitajan ammatil-
lista osaamista lasten
hoitotydssa somaatti-
sessa erikoissairaan-
hoidossa seka laatia
malli sairaanhoitajan
ammatillisesta
osaamisesta lasten
hoitoty6ssa.

Tehtavat:

1. Kuvata lasten sai-
raanhoidon asiantunti-
joiden nakemyksia
sairaanhoitajan amma-
tillisesta

osaamisesta lasten
hoitoty6ssa.

2. Kuvata ja selittda
hoitotydn johtajien ja
sairaanhoitajien odo-
tuksia tyohon tulevien
sairaanhoitajien am-
matillisesta osaami-
sesta:

- Millaista ammatillista
osaamista tyéhon tu-
levilta sairaanhoitajilta
odotetaan

lasten hoitotytssa?

- Millaisia yhteyksia
vastaajien taustateki-
joiden (ika, sairaanhoi
tajaksi

valmistuminen, tydko-
kemus, asema, tyo-
suhde, sairaala ja tyo-
yksikko) ja
sairaanhoitajalta odo-
tetun ammatillisen
osaamisen valilla on?

Triangulaatio: kvanti-
taatiivinen ja kvalitatii-
vinen

Asiantuntijoiden (N =
15)ryhméhaastattelu ja
sahkopostikysely las-
ten hoitotyon opettajil-
ta(N=3)

Toisessa vaiheessa
kyselytutkimus sai-
raanhoitajille (sairaan-
hoitajat, osastonhoita-
jat ja apulaisosaston-
hoitajat, N = 305).

Ensimmaisen vaiheen
aineisto

analysoitiin Colaizzin
analyysimenetelmalla
ja toisen vaiheen ai-
neisto tilastollisin me-
netelmin
SPSS-ohjelmalla.

Ensimmaisen
vaiheen tulosten
mukaan sairaan-
hoitajan lasten
hoitotyén amma-
tillinen
osaaminen ja-
kaantuu tyoela-
man yhteiseen,
hoitotydn yhtei-
seen ja lasten
hoitotydn osaa-
miseen.

Toisen vaiheen
tulosten mukaan
sairaanhoitajilta
odotettiin lasten
hoitotyssa paa-
osin hyvaa
ammatillista
osaamista.

(jatkuu)
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3. Kuvata ja selittéaa
sairaanhoitajien
itsearvioimaa am-
matillista osaamis-
ta:

- Millaista ammatil-
lista osaamista sai-
raanhoitajilla on
itsearvioinnin mu-
kaan?

- Millaisia yhteyksia
vastaajien taustate-
kijoiden (ika, sai-
raanhoitajaksi
valmistuminen,
tyokokemus, ase-
ma, tydsuhde, sai-
raala ja toimintayk-
sikkd)

ja sairaanhoitajien
itsearvioidun am-
matillisen osaami-
sen valilla on?

4. Laatia malli sai-
raanhoitajan am-
matillisesta osaa-
misesta lasten hoi-
toty0ossa

Tavoite:
Ensimmaisessa
vaiheessa kuvata
asiantuntijaryhmien
(hoitotyon johtajat,
lasten hoitotytn
opettajat, laakarit ja
sairaanhoitajat)
nakemyksia
sairaanhoitajan
ammatillisesta
osaamisesta lasten
hoitoty6ssé. Toi-
sessa vaiheessa
tavoitteena

oli kuvata ja selittda
sairaanhoitajilta
odotettua ja itsear-
vioitua ammatillista
osaamista.




