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Kraniosynostoosi tarkoittaa sikiolla kallon sauman ennenaikaista luutumista raskauden
aikana. Tama johtaa epanormaaliin kallon muotoon ja aivojen kasvun rajoittumiseen.
Uusia kraniosynostoositapauksia todetaan Suomessa vuosittain noin 50. Kallon
epamuodostumat hoidetaan leikkauksella, jossa kallon muoto korjataan ja siten luodaan
aivoille ja paalle riittavasti kasvutilaa.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa opaslehtinen kraniosynostoosista
hoitohenkilokunnalle seka kraniosynostoosilasten vanhemmille seka tukea
hoitohenkilokuntaa vanhempien ohjaamisessa. Tavoitteena on tuoda esiin tietoa
kraniosynostoosista, sen tunnistamisesta ja hoitamisesta.

Tuotetun oppaan avulla voidaan lisata tietoa kraniosynostoosipotilaiden hoitotyosta ja
lisata kraniosynostoosiperheiden tietoutta sairauden kanssa elamisesta. Opaslehtisen
avulla hoitohenkilékunta voi perehtya helpommin asiaan. Siten he osaisivat kertoa
vanhemmille paremmin oleelliset asiat, ja sen jalkeen he saavat antaa vanhemmille kotiin
taman ensitietopaketin.

Opinnaytety6 on toiminnallinen ja sen tuotos on opaslehtinen. Tiedonhaku suoritettiin
huolellisesti seka suomalaisista etta kansainvalisista tietokannoista. Teoreettinen
viitekehys perustuu kattavaan tiedonhakuun eri lahteista, kuten tietokannoista ja
tutkimuksista. Aineistoa opaslehtista varten hankittiin myds Facebookista Venekallo-lasten
vanhempien vertaistukiryhmasta kyselytutkimuksen muodossa. Venekallo eli skafokefalia
on yleisin kraniosynostoosien muoto, mutta ryhma on tarkoitettu kaikkien
luutumishairidisten lasten vanhemmille. Webropol-kyselylla saatiin vastauksia 44.

Tyomme keskeinen tulos on opaslehti kraniosynostoosilasten vanhemmille seka hoitohen-
kilokunnalle. Tulevaisuudessa opaslehtista voidaan mahdollisesti kayttaa sairaaloissa ja
terveydenhuollon organisaatioissa. Tuotetun oppaan avulla voidaan lisata tietoa seka van-
hemmille, etta hoitohenkilokunnalle.
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Craniosynostosis refers to the premature fusion of cranial sutures in the fetus during
pregnancy. This leads to an abnormal shape of the skull and restriction of brain growth.
Approximately 50 new cases of craniosynostosis are diagnosed annually in Finland.
Cranial deformities are treated with surgery, where the shape of the skull is corrected,
creating sufficient space for brain growth.

The purpose of this thesis is to produce a leaflet about craniosynostosis for healthcare
personnel and parents of children with craniosynostosis, as well as to support healthcare
staff in guiding parents. The goal is to present information about craniosynostosis, its
identification and treatment.

The produced leaflet will help increase knowledge about the nursing care of
craniosynostosis patients and raise awareness among craniosynostosis families about
living with the condition. With the leaflet, healthcare staff can more easily familiarize
themselves with the subject, enabling them to better communicate the key information to
parents, who will then receive this essential information package to take home.

The thesis is a practical project, and its output is a leaflet. The information search was
conducted carefully using both Finnish and international databases. The theoretical
framework is based on a comprehensive information search from various sources, such as
databases and studies. Material for the leaflet was also gathered from the Venekallo
parent’s peer support group on Facebook through a survey. Venekallo, or scaphocephaly,
is the most common form of craniosynostosis, but the group is intended for parents of all
children with suture fusion disorders. The Webropol survey received 44 responses.

The main outcome of our work is a guidebook for parents of children with craniosynostosis
as well as healthcare professionals. In the future, the guidebook may potentially be used in
hospitals and healthcare organizations. The produced guide aims to increase knowledge
for both parents and healthcare professionals.
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SISALTO
Opinnaytetyon tHVIiStelma .........ooooiiii e 2
ThesSiS abStract ...........iiii e 3
SISALTO .ottt 4
T JOHDANTO Lo 7
2 KRANIOSYNOSTOOSIN ESIINTYMINEN LAPSELLA.........ccooviiei, 8
2.1 Kraniosynostoosin NiSTOa ..........coouuuiiiiiiii e 9
2.2 Kraniosynostoosin tyypit ja tunnusmerkit ..o 10
3 KRANIOSYNOSTOOSIN TUNNISTAMINEN JAHOITO .......ccovvneennnn 13
3.1 Kraniosynostoosi toteaminen ja tutkimukset ..............ccooooiiiiiii 13
3.2 Kraniosynostoosin hoitomuodot ............couuiiiiiiiiii e 15
3.3 Kraniosynostoosilapsen hoitotyd ennen leikkausta ............ccccccvvvviiiiiiiiiiiiiiiiennn. 17
3.4 Leikkaukseen valmistautumingn...........ccccovviiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeee 19
3.5 LEIKKAUS ... 19
3.6 Leikkauksesta toipuminen ja leikkauksen jalkeinen hoito............cc.ccoovviiiiiinnnnn.on. 19
3.7 Leikkauksen jalkeiset komplikaatiot.............ccooouiiiiiiiii 20
4 KRANIOSYNOSTOOSILAPSEN PITKAAIKAISSEURANTA ........c.......... 21
5 PERHEHOITOTYO KRANIOSYNOSTOOSILAPSIPERHEESSA............. 23
5.1 Kraniosynostoosilapsiperheen tukeminen .............ccoooeiiiiiiiii e 23
5.2 Kraniosynostoosilapsen perioperatiivinen hoitotyO..............ccccoeiiiiiiiii s 23
5.3 Jatkoseuranta leikkauksen jalkeen ... 24
6 OPASLEHTINEN HOITOTYOSSA ... 25
7 OPINNAYTETYON TARKOITUS JATAVOITE ..o 26
8 OPINNAYTETYON TOTEUTUS. ...t 27
8.1 Toiminnallinen opiNNAYIETYO .......coovviiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 27
8.2 Tiedonhaku opinNAYLEtyOSSA......ccovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 28
8.3 Teoreettisen viitekehyksen rakentuminen ..., 28

8.4 Aineiston keruu ja Kyselytutkimus............ooouiiiiii e 30



8.5 KySelyN tUIOKSEL ......eeee e 32
8.6 Opaslehtisen rakentaminen...........ccoooo oo 36
O POHDINT A e e e e e e e e e e aaa 37
9.1 Tulosten tarkastelu ............oooiiiiiiiiiiiiii e 37
9.2 Eettisyys ja lUOtEHAVUUS ...........oiiii e 39
LAHTEET <ot e e e se e eee s 42

LITTEET



Kuva-, kuvio- ja taulukkoluettelo

Kuva 1. Esimerkki leikkaushaavasta (Salonen, 2021). ... 16

Kuvio 1. Kraniosynostoosityypit Kuviossa havainnollistuu missa kohtaa mikakin kallon

sauma sijaitsee. (Cincinnati Children's, 1.8.).......ue oo 12
Taulukko 1. Kraniosynostoosityyppien eroavaisuudet ............ccooooviiiiiiiiiiiiiiiciee e, 10
Taulukko 2. Artikkeleiden sisaanottokriteerit.............oooeeriiiiiii i, 29

Taulukko 3. Artikkeleiden poiSSUIKUKIItEENt ...........ccovieiiiiiciee e 30



1 JOHDANTO

Kraniosynostoosi tarkoittaa sikiolla kallon sauman ennenaikaista luutumista raskauden ai-
kana. (Shruthi & Sheffali, 2022, s. 91-98). Tama johtaa epanormaaliin kallon muotoon ja
aivojen kasvun rajoittumiseen). Kallon muoto maarittyy sen perusteella, minka sauman
luutumishairidsta on kyse. Uusia kraniosynostoositapauksia todetaan Suomessa vuosittain
noin 50. (Hukki ym. 2007). Varhainen tunnistaminen on tarkea, jotta kraniosynostoosista
aiheutuu mahdollisimman vahan haittaa lapselle. Kallon epamuodostumat hoidetaan leik-
kauksella, jossa kallon muoto korjataan ja siten luodaan aivoille ja paalle riittavasti kasvuti-

laa.

Kallon saumat ovat kriittisia kallon luun kasvulle lapsen kehityksen aikana, ja niiden
avoimuus mahdollistaa kallon laajenemisen aivojen kasvaessa (Shruthi & Sheffali,
2022, s. 91-98). Saumojen ennen aikainen luutuminen estaa aivojen kasvua kyseiseen
suuntaan, mika johtaa kallon muodonmuutoksiin ja voi nostaa kallonsisaista painetta.
Kraniosynostoosien esiintyminen on tarkeda nostaa esiin hoitotydssa, koska kranio-
synostoosit ovat huuli- ja suulakihalkioiden jalkeen yleisimpia paan ja kasvojen alueen

epamuodostumia. (Hukki ym., 2007).

Potilasohjauksessa on hyddyllista kayttad opaslehtisia ohjaamisen tukena (Garza, 2023).
Potilasohjeilla varmistetaan hoidon hyva laatu. Hyvat potilasohjeet ovat laadukkaat ja sel-
keat. Potilasohjeet tuovat lisaa ymmarrysta hoitoon liittyen ja siten vaikuttaa positiivisesti
hoidon onnistumiseen. Opaslehtisesta pystyy kertaamaan tarvittaessa myés myéhemmin
tietoa. Taten potilaita ja heidan vanhempiaan pystytaan osallistamaan paremmin hoitoon

liittyvissa asioissa.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa opaslehtinen kraniosynostoosista, sen tunnistami-
sesta ja hoidosta hoitohenkildkunnalle seka kraniosynostoosilasten vanhemmille (liite 2).

Tavoitteena on tuoda esiin tietoa kraniosynostoosista, sen tunnistamisesta ja hoitamisesta.

Tuotetun oppaan avulla voidaan lisata tietoa kraniosynostoosipotilaiden hoitotydsta ja li-
sata kraniosynostoosiperheiden tietoutta sairauden kanssa elamisesta. Opaslehtisen
avulla hoitohenkildkunta voi perehtya helpommin asiaan. Siten he osaisivat kertoa van-
hemmille paremmin oleelliset asiat, ja sen jalkeen he saavat antaa vanhemmille kotiin ta-

man ensitietopaketin.



2 KRANIOSYNOSTOOSIN ESIINTYMINEN LAPSELLA

Kraniosynostoosi tarkoittaa tilaa, jossa kallon sauma tai saumat ovat luutuneet ennen ai-
kaisesti, usein jo sikidaikana (Leikola & Salokorpi 2024). Tama johtaa epatavallisen muo-
toiseen kalloon, mika aiheuttaa lisaantynytta kallonsisaista painetta (ICP, Intracranial Pres-
sure), joka vaikuttaa hengitykseen ja neurologisiin toimintoihin seka lapsen kehitykseen.

(Betances ym., 2023). Hoitaminen edellyttda usein kirurgisia toimenpiteita.

Yleisemmin kallon saumoista yksi on luutunut, mutta mahdollista on myos usean kallon
sauman luutuminen (Helsingin yliopistollinen sairaala 2024). Kraniosynostoosi estaa
kallon normaalin kasvun, johtaa muutoksiin aivojen kasvussa ja voi aiheuttaa aivotoi-
minnan hairidita. Yhdenkin sauman ennenaikaisen luutumisen seurauksena on todettu

neuropsykologisia kehityshairioita.

Normaalitilanteessa vauvan syntymahetkella kallo on pehmea seka joustava, kallon
pehmeat luut jakautuvat levyihin ja painuvat limittdin (Morris, 2008, s. 16) Tallin kallo
kestaa puristumisen ahtaan synnytyskanavan lapi, jolloin vauvan paa muuttuu kapeam-
maksi ja suipommaksi synnytysta helpottaen. Myds normaalitilanteessa vauvan paan
muoto saattaa nayttaa epamuodostuneelta, mutta talldin paan muoto normalisoituu
melko pian syntyman jalkeen. Mikali kallon muoto ei ole muutamassa viikossa normali-

soitunut, tulee asia selvittaa.

Kallon luut niveltyvat toisiinsa kallon saumojen valityksella (Leppaniemi ym. 2018, s.
756-757). Aivojen kasvu kallon sisalla saatelee kallon kasvua. Aivot ja kallo kasvavat
eniten ensimmaisen elinvuoden aikana. Aivojen kasvu pitdd saumat avoinna. (Shruthi &
Sheffali, 2022, s. 91-98). Kun saumat luutuvat ennenaikaisesti, aivojen kasvu rajoittuu
luutuneeseen suuntaan ja muiden saumojen suuntainen kasvu jatkuu, mika johtaa kal-
lon muodonmuutoksiin. Seurauksena on eriasteisia kallon ja kasvojen epamuodostumia

riippuen siita, mitka kallon saumoista umpeutuvat (Burokas, 2013, s. 41).

Kallon saumojen avausleikkaus tulee tehda mahdollisimman pian lapsen synnyttya ja
diagnoosin saatua, jotta kraniosynostoosista ehtii aiheutua lapselle mahdollisimman va-
han haittaa kuten neuropsykiatrisiahairidita (Hukki ym., 2007). Siksi on olennaista, etta
hoitohenkilokunta oppii tunnistamaan kraniosynostoosin ominaispiirteet, siten siihen



pystytaan mahdollisimman pian reagoimaan. Hoitoa suunnitellessa tehdaan rontgentut-

kimukset.

2.1 Kraniosynostoosin historia

Kraniosynostoosin esiintyvyys on 1 tapaus 2000-2500 elavana syntynytta lasta kohden,
esiintyvyys on lisdantynyt (Betances ym., 2023). Lahes 20 % kaikista kraniosynostoosi-
tapauksista johtuu geneettisista syista. Ei-syndrominen kraniosynostoosi esiintyy 75
%:ssa tapauksista, ja 25 %:ssa tapauksista kyseessa on syndrominen kraniosynostoosi.
Kehityshistoria ja sukutausta ovat tarkeita etiologisen diagnoosin kannalta, silla ne voi-

vat auttaa ymmartamaan taustalla olevia syita ja tasmentamaan diagnoosia.

Perinataalinen historia on merkittava arviointikohde, ja siihen kuuluu mahdollisten poik-
keamien selvittaminen raskauden aikana. (Hukki ym., 2007). Ulkoisten riskitekijoiden
myo6ta syntyneiden kraniosynostoosien riskitekijoita voivat olla vanhempien ika, elaman-
tavat, positiivinen sukutausta, raskauden aikaiset infektiot, ahdas kohdun sisainen tila,
lapsiveden niukkuus, kaksosraskaus, aidin tupakointi, aidin kilpirauhastauti ja altistumi-
nen tietyille 1aakkeille, kuten epilepsialaakkeille tai sateilylle (Shruthi & Sheffali, 2022, s.
91-98).

Raskauden aikana tulee valttaa turhaa laakkeiden kayttoa, mutta on tilanteita, jolloin
joudutaan aidin sairauden vuoksi turvautumaan laakehoitoon (Malm & Ellfolk, 2016, s.
1782). Usein raskaudenaikaiset paatokset laakityksesta joudutaan tekemaan ilman
nayttoon perustuvaa tietoa hoidon turvallisuudesta. Moni |ladke lapaisee istukan ja kul-
keutuu sikioon. Istukka ei siis suojaa sikiota vierailta ja mahdollisesti vahingollisilta ke-
miallisilta aineilta. Vain harvojen laakkeiden on todettu olevan selkeasti haitallisia sikion
kehitykselle. On arvioitu, etta sikion epamuodostumista alle 5 % johtuu raskauden aikai-

sesta laakityksesta.

Kraniosynostoosi voi esiintya itsenaisena tilana tai osana kraniofasiaalista oireyhtymaa,
kuten Apertin tai Crouzonin oireyhtymassa. (Hukki ym., 2007 & Kettunen ym.,2018).
Kraniofasiaalinen oireyhtyma on synnynnainen hairid, joka vaikuttaa kallon ja kasvojen
luuston kehitykseen. Kraniofasiaalinen oireyhtyma viittaa ryhmaan sairauksia, joissa

kallon ja kasvojen kehityksessa on poikkeavuuksia. Taustalla oleva etiologia ja mahdol



liset riskitekijat ovat usein tuntemattomia.

2.2 Kraniosynostoosin tyypit ja tunnusmerkit

Taulukko 1. Kraniosynostoosityyppien eroavaisuudet

Skafokefalia eli
venekallo

Plagiokefalia eli vinokal-
loisuus

10

Trigonokefalia eli
kolmiokallo

Tama on yleisin kra-
niosynostoosimuoto,
yleisimpi miehilla.

Tata esiintyy 40-58
%:ssa tapauksista
(Leikola ym., 2018).

Talléin on tapahtunut
sagitaalisauman en-

nenaikainen luutumi-
nen

Tassa tilassa kallo ei
kasva leveyssuun-
nassa, vaan siita tulee
pitka ja kapea, mika
tunnetaan venekal-
lona.

Paan muoto kapenee
usein taaksepain, otsa
on ulkoneva ja levea.
Usein huomattavissa
luun pitkittainen har-
janne, sagitaalisauma
on talléin luutunut etu-
aukiletta myoten.

Toiseksi yleisin kranio-
synostoosimuoto.

20-29 %:ssa tapauksista
(Leikola ym., 2018).

Talldin kyseessa koronaali-
sauman ennenaikainen luu-
tuminen.

Kallon sauman toispuolei-
nen luutuminen, joka johtaa
kallon ja kasvojen epasym-
metriaan, vinoutuneeseen
otsaan, nenan siirtymiseen
ja alikehittyneisiin silma-
kuoppiin, jolloin silmat nayt-
tavat pienemmilta ja sijaitse-
vat syvemmalla, koska niilla
ei ole tarpeeksi tilaa asettua
normaalisti.

Kolmanneksi yleisin
kraniosynostoosi-
muoto.

Esiintyvyys 4-10
%:ssa tapauksista
(Leikola ym., 2018).

Talléin metooppinen
sauma on luutunut.

Talloin otsaluun en-
nen aikainen luutumi-
nen johtaa otsan har-
janteeseen ja kolmi-
onmuotoiseen kalloon
talldin myos silma-
kuoppien valinen etai-
Syys on usein pienen-

tynyt.
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Primaarinen kraniosynostoosi johtuu kallon luutumisprosessin viasta. (Shruthi & Sheffali,
2022, s. 91-98). Nonsyndromiset eli ulkoisten riskitekijdiden vuoksi syntyneet kraniosynos-
toosit ovat yleisin kraniosynostoosin muoto. Talléin luutuminen on tapahtunut ilman, etta
siihen liittyy oireyhtyma tai laajempi geneettinen syndrooma. Nonsyndromisen kranio-
synostoosin tarkkaa syyta ei tunneta. (Helferin ym. 2016, s. 379) mukaan, n. 80 % kaikista
kraniosynostoositapauksista on naita ei-syndromaalisia, eli talldin vain yksi kallon sau-
moista on luutunut. Naita kutsutaan yksinkertaisiksi synostooseiksi (Multanen ym.,1997, s.
1275). Naista yleisimmat ovat venekallo (skafokefalia), otsasauman metooppinen har-
janne, vinokalloisuus (plagiokefalia) ja kolmiokallo (trigonokefalia). Kraniosynostoosin eri
muodot eritelty tarkemmin kuviossa 1). Sekundaarinen kraniosynostoosi johtuu aivojen
kasvun poikkeavuuksista (Shruthi & Sheffali, 2022, s. 91-98). Koska aivot eivat kasva, se

ei todennakoisesti aiheuta kallonsisaisen paineen nousua.

Syndrominen kraniosynostoosi, liittyy oireyhtymiin kuten Apertin, Crouzonin tai Carpenterin
syndroomiin (Shruthi, & Sheffali, 2022, s. 91-98). Syndromisissa tapauksissa on geneetti-
nen tausta, ja niihin liittyy usein muiden elinjarjestelmien poikkeavuuksia. Tata esiintyy
vain n.25 % kraniosynostoosipotilaista. Tallaisessa monimutkaisessa muodossa kallon-

saumoista useampi on luutunut.
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Synostotic Synostotic A T
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Kuvio 1. Kraniosynostoosityypit Kuviossa havainnollistuu missa kohtaa mikakin kallon
sauma sijaitsee. (Cincinnati Children's, i.a.).

Kraniofakiaaliset piirteet seka paan muoto maaraytyy sen mukaan, mitka kallon saumat
ovat osallisina, kuinka pitkd osa saumasta on luutunut ja milloin ennenaikainen luutuminen
on tapahtunut (Hukki ym., 2007, s. 969 & Wenger ym., 1998).
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3 KRANIOSYNOSTOOSIN TUNNISTAMINEN JA HOITO

3.1 Kraniosynostoosi toteaminen ja tutkimukset

Kraniosynostoosin kliiniset iimenemismuodot voivat nakya varhain tai kehittya myohem-
min (Hukki ym.,2007). Kraniosynostoosin selkein piirre on epanormaalin muotoinen paa,
seka sulkeutunut aukile, kallossa voi tuntua luun harjanne (Nationalwide Children’s
Hospital). Harvinaisempia oireita ovat kallon kasvun hidastuminen, jolloin kallon sisai-
nen paine voi nousta. Korkean kallonsisaisenpaineen merkkeja ovat paansarky, pahoin-
vointi, oksentelu, uneliaisuus, silmien yl6s liikkuttamisen vaikeus ja jatkuva alas katsomi-

nen. Myds aukile voi pullottaa.

Kraniosynostoosit havaitaan huonosti sikidaikana (Helfer ym. 2016). Kraniosynostoosi
on mahdollista havaita ja selvittaa prenataalisella ultradanitutkimuksella, 2D- ja 3D-ultra-
aanelld, magneettikuvauksella seka tietokonetomografialla. Lopulta tehdaan molekyyli-
diagnostiikka. Prenataalisen ultradanidiagnostiikan tulisi johtaa kraniosynostoosin diag-

noosiin epasuorien merkkien kuten kefalisen indeksin seka kallon muodon perusteella.

Tietojen mukaan kraniosynostoosi voidaan diagnosoida ennen syntymaa (Anderson
ym.,2016, s. 85-125). Synnytysdiagnoosi mahdollistaa paremman toimintasuunnitelman
kraniosynostoosilapsen syntymaa varten. Raporttien mukaan kraniosynostoosilasten
syntymahetkeen liittyy ongelmia, etenkin mikali kyseessa on sagitaalisauman ennen ai-
kainen luutuminen. Kraniosynostoosimuodot tunnistetaan tietokoneiden rekistereita tut-
kimalla seka raskausajan ultradanikuvista (Anderson ym.,2016, s. 85—-125). Kallon mi-
tat, halkaisijat, paan ymparysmitta seka kalloindeksi, Cl tulee selvittaa ja synnytyshisto-
ria kirjata. Hatasektioiden tarve on lisdantynyt muihin verraten naisilla, joiden lapsella on
sagitaalinen synostoosi (Anderson ym.,2016, s. 85-125). Mikali Cl-arvo laskee synny-

tyksen edetessa, tulisi tutkia tarkemmin sikion kalloa ja kallon saumoja.

Sairastavan lapsen arvioinnissa on tarkeaa kerata tarkka ja yksityiskohtainen anam-
neesi sisaltaen oireiden alkamisajankohta ja mahdolliset muutokset (Hukki ym., 2007 &;
Kettunen ym., 2018). Olennaista on tietaa, milloin oireet ovat alkaneet ja miten ne ovat
edenneet.



14

Tutkimuksessa keskitytaan ensin paan koon mittaamiseen, jotta voidaan erottaa, onko paa
tavallista pienempi tai suurempi (Hukki ym., 2013). My6s paan pehmeiden kohtien koko ja

muoto tarkistetaan, silla niiden kohouma voi viitata paineen nousuun paassa. Lisaksi kiin-

nitetdan huomiota ulkonadllisiin poikkeavuuksiin ja tehdaan perusteellinen arvio lapsen

neurologisesta ja kehityksellisesta tilasta.

Kallon kuvantamismenetelmina kaytetaan CT-, MRI- ja ultradanikuvausta (Helfer ym.,
2016). Kraniosynostoosin seurannassa kaytetaan erilaisia kuvantamismenetelmia, kuten
tietokonetomografiaa (CT). Tama tutkimus kestaa noin 2—-3 minuuttia ja on tarkea osa seu-
rantaa, erityisesti leikkauksen jalkeisten muutosten tarkastamiseksi ja magneettitutkimus
(MRI) puolestaan on rontgentutkimus, jolla kuvataan aivojen rakennetta. Toisin kuin CT,
magneettitutkimuksessa ei ole saderasitusta, ja se kestaa yleensa noin 30 minuuttia.
MRI:ta kaytetaan erityisesti aivojen kehityksen ja mahdollisten ongelmien arvioimiseksi,
joiden avulla arvioidaan lapsen kallon ja aivojen rakennetta CT:lla nahdaan tarkasti sau-
mat seka poikkeavuudet., Nailla kuvausmenetelmilla vahvistetaan diagnoosi ja arvioidaan,
onko kyseessa syndrominen vai nonsyndrominen muoto. Lisaldyddkset voivat viitata oi-
reyhtymiin tai taustalla oleviin syihin. On tarkeaa tunnistaa ja selvittdd mahdolliset kompli-
kaatiot varhain, jotta niihin voidaan puuttua ajoissa. Neurologista, kognitiivista ja kehityk-

sellista lopputulosta edistaa oikea-aikainen hoito.

Kun kraniosynostoosia epaillaan avohoidossa, on suositeltavaa lahettaa lapsi erikoissai-
raanhoitoon asiantuntevalle klinikalle diagnoosin varmistamiseksi ja hoidon suunnittele-
miseksi (Hukki ym, 2007, s. 976). Nykyisen kasityksen mukaan seka usean sauman
synostoosit, etta yhden sauman synostoosit tulisi hoitaa kirurgisesti mieluiten ensimmai-
sen elinvuoden aikana, jotta aivoille saadaan riittavasti kasvutilaa. Pelkka luutuneen
sauma-alueen poistaminen ei ole riittava toimenpide. Ottaen huomioon neuropsykolo-
gisten oireiden yleisyyden, naita lapsia tulee seurata kasvukauden ajan, jotta mahdolli-

siin kehityshairidihin voidaan puuttua ajoissa.

Mikali vanhemmilla heraa huoli lapsen kallon muodosta, tulee hakeutua laakarin vastaan-
otolle (Oulu University Hospital, i.a.). Laakari voi tehda lahetteen erikoissairaanhoitoon
kraniosynostooseihin erikoistuneiden laakarin vastaanotolle. Tall6in lasten neurokirurgiaan

erikoistunut laakari tutkii lapsen ja juttelee vanhempien kanssa mahdollisista 10ydoksista,
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tutkimus ja hoitovaihtoehdoista. Kaynnilla suunnitellaan tarvittavat tutkimukset, kuten ront-

genkuvaukset.

3.2 Kraniosynostoosin hoitomuodot

Kraniosynostoosit hoidetaan kallon saumojen avaus leikkauksella (Multanen, ym.,1997).
Venekallo on ainut kraniosynostoosin muodoista, jonka leikkauksessa voidaan hyodyntaa
kallon jaljella olevaa kasvupotentiaalia, mikali leikkaus tehdaan riittavan varhain. Talloin
luutunut sauma poistetaan ja tarvittaessa kallon luut muotoillaan normaalin padn muodon

saavuttamiseksi.

Muissa kraniosynostoosin muodoissa kallon epanormaalimuoto on korjattava muuttamalla
leikkauksella kallon muotoa (Leikola ym., 2018). Yleisin naista on plagiokefalia, eli koro-
naalisauman ennen aikaisen luutumisen seurauksena syntynyt paan kierous, myos tri-
gonoskagefelia eli kolmiokalloisuus korjataan leikkauksella kallon muotoa muuttamalla.
Plagiokefalia korjausleikkaukset tehdaan lapsen ollessa 2- 1 v ikainen, jotta kalloon kiinni-
tettavat tinaanilevyt istuvat kunnolla luuhun. Nykyaan on kaytossa myos kudoksiin liukene-
via muotoja. Hankalammissa tapauksissa leikkausika suunnitellaan yksilollisesti. Myos

useamman kallon sauman luutuessa leikkaus tehdaan kallon muotoa muuttamalla.

Kraniofakiaalinen kirurgia vaatii erityisosaamista. Monialainen tiimi on tarkeaa hoidon on-
nistumisen kannalta (Shruthi, Sheffali, 2022, s. 91-98). Tyéryhmaan kuuluu lasten-, plas-
tiikka-, lasten tehohoitolaakari, lastenneurologi seka neuroradiologi. Tama vaatii laajaa ja
asiantuntevaa tyoskentelyryhmaa. Nykyaikainen kuvantaminen on merkittdvassa osassa

onnistuneessa ja turvallisessa hoidossa.

Lievien kraniosynostoosien leikkauksia tehdaan useissa Suomen yliopistosairaaloissa
(Leikola ym., 2018). Sen sijaan varsinaisten kraniofakiaalisten epdmuodostumien hoito on
keskitetty Helsingin ja Oulun yliopistollisiin sairaaloihin. Vaativimmissa tapauksissa potilaat
ohjataan leikkaushoitoon joko Goéteborgiin tai Pariisiin, joissa sijaitsevat suuret kansainvali-
set erikoiskeskukset. Leikkaukseen osallistuu plastiikkakirurgit, lasten neurokirurgi seka

anestesialaakari (HUS, i.a.).
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Jos lapsella on vain muutama kallonsaumoista sulkeutunut eika muita terveydellisia on-
gelmia, hoitona voidaan valita konservatiivinen lahestymistapa (Shruthi & Sheffali, 2022,
s.91-98). Tama voi tarkoittaa esimerkiksi seurantaa ja muuta hoitoa ilman leikkausta,

jos tilanne ei ole vakava ja lapsi on muuten hyvinvoiva.

Kirurgista hoitoa suositellaan, jos kallon saumat ovat luutuneet ja kallonsisainen paine
on noussut. (Shruthi & Sheffali, 2022, s. 91-98). Leikkauksen tavoitteena on tarjota riit-
tavasti tilaa aivoille ja parantaa kallon ulkonakda. Leikkaus on yleensa parasta tehda 6—
12 kuukauden iassa, vaikka optimaalinen ika vaihtelee. Kirurgiset menetelmat voivat si-
saltaa endoskooppisen leikkauksen, joka on vahainvasiivinen toimenpide. Tama teh-
daan, kun vain muutama sauma on luutunut, yleensa alle 6 kuukauden ikaisille lapsille.
Endoskooppinen leikkaus nopeuttaa toipumista ja vahentaa verenhukkaa. Perinteinen
avoin leikkaus on vaihtoehto vanhemmille lapsille tai monimutkaisemmissa tapauksissa.
Vaikka se tarjoaa paremman paasyn, siihen liittyy suurempi verenhukka ja pidempi toi-
pumisaika. Joissain tapauksissa tarvitaan monivaiheisia leikkauksia syndromisessa kra-

niosynostoosissa erilaisten epamuodostumien korjaamiseksi.

| } AS ‘\,

Kuva 1. Esimerkki leikkaushaavasta (Salonen, 2021).

Kuvassa 1 nakyy leikkauksen jalkeinen tilanne leikkausalueella, jossa on kaytetty H-kra-
niotomiatekniikkaa (Moon yms., 2017). Tama tarkoittaa, etta kallosta on poistettu osa
luusta, jotta kallon sisainen paine ei paase nousemaan hengenvaaralliseksi. H-kra-
niotomiatekniikka on erityisesti suunniteltu tilanteisiin, joissa kallon sisainen paine uhkaa
potilaan aivojen toimintaa. Poistamalla kallonluun osa kirurgi voi vahentaa tata painetta

ja estaa aivovaurioiden syntymisen.
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Leikkauksen jalkeen alueella voi esiintya turvotusta, mustelmia ja mahdollisesti pienia
haavoja, jotka paranevat ajan myoéta (Moon yms., 2017). Kallon ymparilla oleva kudos
on usein arassa tilassa ja voi reagoida turvotuksella ja verenvuodolla, mutta ndma oi-
reet vahenevat yleensa muutaman paivan tai viikon sisalla. On tarkeaa huomioida, etta
leikkausalueen ulkonako voi vaihdella yksilollisesti riippuen potilaan tilasta, toimenpiteen
laajuudesta ja siita, kuinka nopeasti toipuminen etenee. Vaikka leikkauksen jalkeinen
turvotus ja mustelmat ovat normaaleja, on tarkeaa, etta leikkauksen jalkeen tapahtuvaa
toipumista seurataan tarkasti. Toimenpiteet pyritdaan suorittamaan niin, etta kallon sisai-
nen paine saadaan hallintaan ja aivot voivat palautua normaalisti. Mydhemmin saattaa
olla tarpeen toimenpiteita, kuten kallonluun palautus, jos leikkaus on ollut tilapainen pai-
neen lievittdmiseksi. Kaikessa hoidossa pyritddn minimoimaan mahdolliset komplikaa-
tiot ja varmistamaan, etta kallon alueen muoto palautuu mahdollisimman Iahelle nor-
maalia. Toipumisen edetessa on tarkeaa noudattaa tarkasti Iaakarin ja hoitohenkilokun-
nan ohjeita, jotta haavojen paraneminen on optimaalista ja kallon sisainen paine pysyy

hallinnassa.

Geneettinen neuvonta on tarkea osa hoitoa, silla ilman geneettista syyta ja perhehisto-
riaa uusiutumisriski vaihtelee 2—10 % valilla. (Shruthi & Sheffali, 2022, s. 91-98). Yksit-
taisen geenihairion myota riski on alle 1 %. Geneettinen neuvonta on merkityksellista
perhesuunnittelussa. Nykyisin hoidon tavoitteena on paitsi kallon muodon korjaaminen
my0s neurokehityksen ja kognitiivisten taitojen parantaminen. Varhainen tunnistus ja
hoito parantavat tuloksia ja vahentavat sairastuvuutta. Geneettinen arviointi ja lasten
neurologit ovat keskeisia hoitotiimissa, ja kehittyneet kirurgiset menetelmat tarjoavat
yleensa hyvia tuloksia. Vastasyntyneilla, joilla on ei-syndrominen sagitaalinen synos-
toosi, ovat usein keskimaaraista syntymakokoa, mutta perinataaliset komplikaatiot ja

keisarinleikkaukset ovat yleisia.

3.3 Kraniosynostoosilapsen hoitotyo ennen leikkausta

Alle vuoden ikaisen kraniosynostoosilapsen hoitotydssa korostuvat leikkaushoidon
suunnittelu ja seuranta, neurologinen kehitys ja perhekeskeinen ohjaus (Hukki ym.,
2007). Tavoitteena on mahdollistaa lapselle normaali kasvu ja kehitys. Kraniosynostooi-

lapsen hoitoty0 vaatii yksilollista suunnittelua ja yhteistyota useiden ammattilaisten
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valilla (Hukki ym., 2007 & Shruthi & Sheffali 2022). Terveysalan ammattilaiset arvioivat

paan ja kasvojen symmetriaa, kallon saumoja seka pehmeaa osaa, aukiletta.

Erilaiset kuvantamismenetelmat auttavat kirurgisen hoidon suunnittelussa seka vahvis-
tavat diagnoosin (Hukki ym., 2007). Kallon muodon poikkeamat voivat aiheuttaa kallon
sisaisen paineen nousua, joten paan ymparysmitan, motoristen taitojen ja yleisen kehi-

tyksen tarkkailu on tarkeaa.

Kraniosynostoosilapsen hoitotyd ennen leikkausta keskittyy lapsen ja perheen valmiste-
luun, kasvojen ja kallon muodon seurannan varmistamiseen seka mahdollisiin lisatutki-
muksiin (Turun yliopistollinen keskussairaala, i.a.). Yleensa kraniosynostoosit hoidetaan
leikkauksella. Hoitohenkilokunta tukee vanhempia ja ohjaa heita leikkaukseen valmis-
tautumisessa. Ennen leikkausta keskitytaan hyvaan lapsen perushoitoon, muun muassa

hygieniaan ja ravitsemukseen.

Moniammatillinen tiimi on merkittavassa osassa (Turun yliopistollinen keskussairaala,
i.a.). Kirurgit suunnittelevat ja toteuttavat leikkauksen, neurologit seuraavat aivojen toi-
mintaa, neurologista tilaa, kehitysta ja mahdollisia kehitysviiveita. Sairaanhoitajat ovat
keskeisessa roolissa leikkauksen jalkeisessa hoidossa ja vanhempien ohjauksessa. Fy-
sio- ja toimintaterapeutit tukevat lapsen normaalia motorista kehitysta. Psykologit ja per-
heneuvojat tarjoavat tukea lapsen ja perheen hyvinvointiin, koska hoitoprosessi voi olla

pitka ja kuormittava.

Sairaanhoitaja tukee perhetta antamalla tietoa sairaudesta, leikkauksesta ja sen vaiku-
tuksista. (Turun yliopistollinen keskussairaala, i.a.). Vanhempia tuetaan ja ohjataan val-
mistautumaan leikkaukseen ja jalkihoitoon. Emotionaalinen tuki seka vertaistuki ovat
tarkeassa merkityksessa. Sairaanhoitaja ohjeistaa vanhempia myos kotihoito-ohjein,
kerrataan infektion merkit seka kehoitetaan seuraamaan lapsen paan muotoa (Turun
yliopistollinen keskussairaala, i.a.). Lisaksi lapsen motorisia seka kognitiivisia taitoja
seurataan, myos lapsen nakoa ja kuuloa tulee seurata, koska nama voivat olla yhtey-

dessa kallon paineen muutoksiin.
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3.4 Leikkaukseen valmistautuminen

Ennen leikkausta lapsesta otetaan verinaytteita, anestesialaakari tutkii lapsen ja suunnitte-
lee nukutuksen aikaisen hoidon (Turun Yliopistollinen Keskussairaala, i.a.) Lapsen tervey-
dentila tarkastetaan ennen leikkausta. Vanhempia tuetaan ja ohjataan valmistautumaan
leikkaukseen ja jalkihoitoon. Leikkaus alkaa yleensa aamupaivan tunteina ja kestaa loy-

dOksesta ja hoidosta riippuen 1-8 tuntia.

3.5 Leikkaus

Leikkauksen aikana on tarkeaa elintoimintojen seka riittdvan anestesian tarkkailu ja ris-
kien minimointi (Turun yliopistollinen keskussairaala, i.a.) Iho viilletaan yleensa aaltoile-
van mallisena korvasta korvaan paalaen yli, ja haava suljetaan itsestaan sulavilla ompe-
leilla. Haavan paalle asetetaan haavataitosten lisaksi suuri turbaanisidos muutamaksi
paivaksi. Jos tarpeen, haavaan voidaan jattaa dreeni, joka yleensa poistetaan seuraa-
vana paivana leikkauksesta. Suurin turvotus paassa ilmenee 2-3 paivaa leikkauksen

jalkeen.

3.6 Leikkauksesta toipuminen ja leikkauksen jalkeinen hoito

Leikkauksen jalkeen lapsi siirretaan lasten ja nuorten teho-osastolle (Turun yliopistollinen
keskussairaala i.a.). 1-3 paivan teho-osastoseurannan jalkeen lapsi siirretaan lastenkirur-
gian vuodeosastolle, josta kotiutuminen tapahtuu yleensa muutaman paivan kuluttua. Sai-
raalassa olo aika on yleensa 5-7 paivaa. Vanhemmat voivat olla koko taman ajan tiiviisti

mukana lapsen hoidossa.

Leikkauksen jalkeen tarkedassa osassa on kivunhoito, ravitsemuksen tukeminen, infekti-
oiden ehkaisy, elintoimintojen seuranta seka vanhempien tukeminen (Turun yliopistolli-
nen keskussairaala, i.a.). Vanhempia tulee opastaa leikkaushaavan hoidossa. Perheille

tulee mahdollistaa keskusteluapu ja tuki seka kertoa esimerkiksi vertaistukiryhmista.

Kipulaakeita annetaan laakarin ohjeen mukaan (Turun yliopistollinen keskussairaala, i.a.).
Lapsen kivunlievitys on ensisijainen tavoite. Lapsen kivun huomaa itkusta, ilmeista seka

likkeista. Leikkausalueen puhtaus on erittain tarkeaa. Vanhempia opastetaan
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haavanhoidossa kotona. Leikkauksen jalkeen lapsen kasvoissa ja paan alueella voi esiin-

tya turvotusta, tata tulee seurata.

3.7 Leikkauksen jalkeiset komplikaatiot

Kirurginen hoito voi johtaa useisiin komplikaatioihin, kuten leikkauksen jalkeiseen hyperter-
miaan (yleisin), infektioihin (kuten aivokalvontulehdus), kouristuksiin, subgaleaaliseen he-
matoomaan, ihonalaisiin hematoomiin ja aivo-selkaydinnesteen vuotoon (Betances
ym.,2023). Komplikaatioiden riski kasvaa uudelleen tehtavien toimenpiteiden seka avoi-
men kalloleikkauksen yhteydessa (verrattuna endoskooppiseen lahestymistapaan, jossa
komplikaatioita on vahemman). Vakavan verenvuodon tapauksessa kuolleisuus ja sairas-

tuvuus voivat nousta jopa 50 %:iin.
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4 KRANIOSYNOSTOOSILAPSEN PITKAAIKAISSEURANTA

Kallon saumojen luutumisesta ja kohonneesta kallonsisaisesta paineesta johtuviin oirei-
siin, kuuluvat paansarky, oksentelu, artyneisyys, vasymys, kehityksen viivastyminen,
nakéongelmat ja oppimisvaikeudet (Shruthi & Sheffali, 2022). Neuropsykologisia puut-
teita esiintyy noin 35-50 %: lla sairastavista lapsista kouluidssa, ja nama voivat jatkua
leikkauksesta huolimatta, erityisesti mikali kyseessa on otsa- eli metoopisauman ennen-
aikainen luutuminen. Kohonnut kallonsisainen paine havaitaan kolmasosalla syndromi-
sista eli oireyhtymaan liittyvista tapauksista ja noin 15-20 % ei-syndromisista eli ei oi-
reyhtymaan viittaavista kraniosynostoositapauksista. Useimmissa tapauksissa kranio-
synostoosi johtuu kehittyvien aivojen taustalla olevista poikkeavuuksista. Tama voi joh-
taa useisiin komplikaatioihin, kuten kohonneeseen kallonsisaiseen paineeseen. Lisaksi
voi olla neurologisia puutteita, kuten lihasheikkoutta, tuntoaistinhairioita, tasapaino-on-

gelmia, puhevaikeuksia, muistin tai tarkkaavuuden ongelmia.

Myds neurodevelopmentaaliset hairioon kuuluvia hermoston kehityksen poikkeavuuksia
voi esiintya. (Shruthi & Sheffali, 2022, s. 91-98). Neurodevelopmentaaliset hairiot tar-
koittavat aivojen ja keskushermoston kehityksen hairidita. Nama vaikuttavat esimerkiksi
oppimiseen, kayttaytymiseen ja motorisiin taitoihin. Ne vaikuttavat kognitiivisiin, emotio-
naalisiin ja kayttaytymisen kykyihin, kuten oppimiseen ja kommunikaatioon. Seka syn-
drominen etta nonsyndrominen kraniosynostoosi, vaikuttaa merkittavasti lapsen neuro-
developmentaaliseen kehitykseen. Naita ovat esimerkiksi adhd, autisminkirjon hairid
seka oppimisvaikeudet. Lastenneurologeilla on keskeinen rooli naiden lasten varhai-
sessa tunnistamisessa ja hoidossa, mika parantaa kliinista ja neurodevelopmentaalista

lopputulosta.

Kohonnut kallonsisainen paine ja rakenteelliset muutokset voivat vaikuttaa neurokognitiivi-
siin tuloksiin, erityisesti vasemman puolen vauriot voivat heikentaa kielen ja lukutaidon tai-
toja, kun taas oikean puolen vauriot voivat vaikuttaa ei-kielellisiin oppimistaitoihin ja sosi-

aaliseen havaintokykyyn (Shruthi & Sheffali, 2022, s. 91-98). Varhainen tunnistus ja inter-
ventio voivat parantaa kehitysta, ja lasten psykososiaalista stressia seka perheiden hyvin-

vointia on myos huomioitava kuntoutuksessa.

Myd0s leikkausian on todettu olevan kaanteisesti yhteydessa huonoon kehitykselliseen ja
neurokognitiiviseen lopputulokseen (Shruthi & Sheffali, 2022, s. 91-98). Varhainen
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tunnistaminen ja interventio voivat kuitenkin parantaa lapsen kokonaiskehitysta, joten
on tarkeaa seurata naita lapsia saanndllisesti tallaisten ongelmien varalta. Lisaksi lapset
voivat kokea psykososiaalista stressia fyysisen ulkonakonsa, kehitys- ja kognitiivisten
rajoitustensa vuoksi, ja heidan perheensa toiminta voi olla heikentynytta naihin liittyvien

tekijoiden vuoksi. Nama asiat on myos huomioitava lapsen kuntoutuksessa.
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5 PERHEHOITOTYO KRANIOSYNOSTOOSILAPSIPERHEESSA

5.1 Kraniosynostoosilapsiperheen tukeminen

Sairaanhoitajan rooli ennen leikkausta on keskeinen perheen valmistautuessa hoitoon
(Davis ym., 2016). Vanhemmille tulee antaa selkeaa tietoa sairaudesta, sen vaikutuksista
ja leikkauksen tarpeellisuudesta. Sairaanhoitajan tulee selittda, miksi kraniosynostoosi on
vakava, mutta kuinka hoito on yleensa erittain tehokasta ja useimmat lapset toipuvat hyvin.
Tarkea osa ohjausta on myds keskustelu vanhempien huolenaiheista, kuten pelosta ja

epavarmuudesta leikkauksen ja sen jalkeisen toipumisen suhteen.

Leikkauksen jalkeinen toipuminen on monivaiheinen prosessi, ja sairaanhoitajan rooli on
tukea seka lapsen etta perheen sopeutumista (Lukens ym., 2019). Sairaanhoitaja ohjaa
perheelle kdytanndn ohjeet haavanhoidosta, kivunhallinnasta ja mahdollisista komplikaati-
oista. On tarkeaa, etta perhe ymmartaa leikkauksen jalkeiset oireet ja tietaa, milloin etsia
apua. Myds pitkaaikaisvaikutukset, kuten mahdolliset lisdhoidot, kuten fysioterapia tai seu-

ranta erikoislaakarilla, ovat osa sairaanhoitajan ohjausta (Jevon ym., 2018).

Kraniosynostoosi ei vaikuta pelkastaan lapseen vaan myos koko perheeseen (Lukens ym.,
2019). Sairaanhoitajan tulee huomioida perheen kokonaishyvinvointi ja tukea vanhempia
stressin ja ahdistuksen hallinnassa. Perheiden tarpeet voivat vaihdella, ja sairaanhoitaja
voi ohjata heita tarvittaessa psykologiseen tai sosiaaliseen tukeen. Vanhempien hyvin-
vointi vaikuttaa suoraan siihen, kuinka hyvin he voivat tukea lastaan toipumisessa, joten

kokonaisvaltainen lahestymistapa on tarkea.

5.2 Kraniosynostoosilapsen perioperatiivinen hoitoty6

Leikkauksen jalkeinen toipuminen vaatii huolellista seurantaa, ja sairaanhoitajan tehtavana
on tukea perhetta ja varmistaa, etta lapsen toipuminen etenee suunnitellusti (Stroud ym.,
2021). Sairaanhoitaja tarkkailee haavan hoitoa ja auttaa kipujen hallinnassa, ohjaten per-
heelle, kuinka kivunlievitysta voidaan toteuttaa kotona. Haavanhoidon lisaksi on tarkeaa
seurata mahdollisia infektioita tai muita komplikaatioita. Vanhempien huolenaiheiden kuun-

teleminen ja emotionaalinen tuki ovat myos olennainen osa sairaanhoitajan roolia,
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erityisesti silloin, kun vanhemmat kokevat epavarmuutta lapsen kehityksesta ja leikkauk-

sen jalkeisesta toipumisesta (Lukens ym., 2019).

5.3 Jatkoseuranta leikkauksen jalkeen

Leikkauksen jalkeen kraniosynostoosipotilaiden vointia seurataan saannallisin valiajoin,
mahdollisten kasvunhairididen, myohemmin ilmenevien aivotoiminnan hairididen seka uu-
siutumisriskin vuoksi (Turun yliopistollinen keskussairaala, i.a.) Kontrollit tapahtuvat leikan-
neessa yksikOssa tai omassa keskussairaalassa (Oulu University Hospital, i.a). Ensimmai-
nen kontrollikaynti jarjestetaan yleensa 1-2 kuukauden kuluttua leikkauksesta. Sen jalkeen
kontrollivali harvenee ja on yleensa puolesta vuodesta kolmeen vuoteen. Kraniosynos-
toosipotilaita kontrolloidaan yksil6llisesti tilanteen mukaan, koko kasvukauden ajan. (Turun
yliopistollinen keskussairaala, i.a.) Kontrollikayntien yhteydessa kallo valokuvataan ja tun-
nustellaan. Lisaksi tarkistetaan arven tilanne ja keskustellaan perheen kanssa. Tarvitta-
essa kontrollia edeltavasti tehdaan rontgen- tai tietokonekuvaus. Tietokonekuvaukseen
lapsi tarvitsee yleensa nukutuksen pysyakseen paikoillaan kuvauksen ajan. (Oulu Univer-

sity Hospital, i.a).
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6 OPASLEHTINEN HOITOTYOSSA

Opaslehtinen on pieni julkaisu, joka tarjoaa tietoa, ohjeita ja neuvoja tiettyyn aiheeseen liit-
tyen. (Garza, 2023). Potilasohjaus tuotoksena voi olla esite, kasikirja tai informatiivinen
opas. Potilasohjauksessa on hyddyllista kayttda opaslehtisia ohjaamisen tukena. Opasleh-
tiset ovat usein helposti luettavissa ja sisaltavat tiivistettya, selkeaa tietoa. Potilasohjaus
on erittdin olennainen osa hoitoty6ta. Potilasohjeilla varmistetaan hoidon hyva laatu. Hy-
vaan potilasohjaukseen kuuluu myds esimerkiksi kerrotun tiedon konkretisoiminen kuvista
nayttamalla. Hyvat potilasohjeet ovat laadukkaat ja selkeat. Aiheesta kerrotaan potilaalle
seka annetaan potilaalle ja hanen laheisilleen mahdollisuus kysya. Potilaille on aina tarkea
sanoa, etta voi soittaa, mikali heraa hoitoon liittyvia kysymyksia. On tarkeaa painottaa, etta
enemmin Kysyy asiasta, kuin tekee niin kuin asian luulee olevan ja siten voi aiheuttaa hait-
taa esim. paranemisprosessin kannalta. Opaslehtista lapikaymalla hoitaja pystyy ohjaa-
maan ja tukemaan potilasta paremmin. Potilasohjeet tuovat lisaa ymmarrysta hoitoon liit-
tyen ja siten vaikuttaa positiivisesti hoidon onnistumiseen. Myo6s potilaan on helppo tarkis-
taa ohjelehtisesta, mikali ei muista jotain tietoa. Taten potilaita pystytaan osallistamaan pa-

remmin omaan hoitoonsa.
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7 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa opaslehtinen kraniosynostoosista, sen tunnistami-
sesta ja hoidosta hoitohenkilokunnalle seka kraniosynostoosilasten vanhemmille. Tavoit-

teena oli tuoda esiin tietoa kraniosynostoosista, sen tunnistamisesta ja hoitamisesta.

Tuotetun oppaan avulla olisi voitu lisata tietoa kraniosynostoosipotilaiden hoitotyosta ja li-
sata kraniosynostoosiperheiden tietoutta sairauden kanssa elamisesta. Opaslehtisen
avulla hoitohenkildkunta olisi voinut perehtya helpommin asiaan. Siten he olisivat osanneet
kertoa vanhemmille paremmin oleelliset asiat, ja sen jalkeen he olisivat saaneet antaa
vanhemmille kotiin tAman ensitietopaketin. Opasta ei voitu kuitenkaan julkaista, silla op-
paan tekstin asianmukaisuuden tarkistaminen asiantuntijoiden osalta ei ennattanyt opin-

naytetyoprosessin aikatauluun.

Tyomme tutkimuskysymyksina on:

Mista kraniosynostoosin tunnistaa pienella lapsella?

Millainen on kraniosynostoosia sairastavan hoitopolku?

Miten kraniosynostoosi nayttaytyy lapsen elamassa?
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8 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnaytetyé toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyona. Silla tarkoitetaan tutkimukselli-
sesti toteutettua tydelamalahtoista opinnaytetyota (Salminen-Tuomaala, 2023, s. 1). Siita
tulee nakya asiaan liittyva tietamys seka taito. Toiminnallinen opinnaytetyo sisaltaa teo-
reettisen viitekehyksen seka kuvauksen toiminnallisesta osuudesta ja varsinaisesta tuotok-
sesta. Toiminnallisen opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa kuvataan opinnayte-

tyon keskeiset kasitteet ja aikaisemmat aihepiiria koskevat tutkimukset.

Opinnaytetyon suunnitelmaosuus tehtiin kevaalla 2024. Opinnaytetydn toteutus aloitettiin
kesalla 2024, aineiston keruu jatkui syksylla 2024. Facebookin venekalloryhmaan julkais-
tiin Webropol-kysely kraniosynostoosilasten vanhemmille. Vastausaika oli 13.8.— 25.8 eli
13 paivaa, tana aikana vastauksia saatiin 44. Kysymyksia oli 25, naista avoimia kysymyk-
sia oli 5. Vastausajan paatyttya tulokset analysoitiin. Alustavat tulokset esiteltiin syyskuun
lopussa. Lopullista opinnaytetyota kirjoitettiin syksylla 2024 ja tammikuussa 2025. Webro-
pol-kyselytutkimus tehtiin osana opinnaytetyota. Opinnaytetydhon sisaltyy opaslehtinen
kraniosynostoosilasten vanhemmille seka hoitohenkilokunnalle, tarkoituksena tuoda kra-
niosynostoosista lisaa tietoa. Opaslehtisen tiedot koostettiin kyselytutkimuksessa esiin tul-

leiden asioiden pohjalta, pohjautuen teoriaan. Opinnaytety6 valmistui alkuvuodesta 2025.

8.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallinen opinnaytetyo suuntaa ammatillista kasvua seka urakehitysta, se kehittaa
myos opiskelijan tietopohjaa ja tydelamapohjaista ongelmanratkaisutaitoa (Vilkka & Airak-
sinen 2003). Toiminnallisen opinnaytetydn tuotos voi olla esimerkiksi opas, ohje, tapah-
tuma tai video. Kyseinen opinnaytetyo toteutetaan opaslehtisen muodossa. Toiminnallisen
opinnaytetyon tehneet opiskelijat ovat kokeneet ajattelunsa ja ammatillisuutensa kehitty-
neen opinnaytetydprosessin myo6ta (Salonen, 2013).

Opinnaytetyohon kuuluu toiminnallinen osuus, joka on tassa tyossa opaslehtinen. Opin-
naytetyd tehdaan oman kiinnostuksen pohjalta. Toiminnalliseen opinnaytetyohon ja ohje-
lehtiseen on paadytty, koska toteutus tuntui tekijoille mielekkaalta. Tekijat uskovat, etta
opaslehtinen on paras muoto tiedon jakamiseen. Aineistoa opaslehtista varten hankittiin

my0s Facebookista Venekallo-lasten vanhempien vertaistukiryhmasta kyselytutkimuksen
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muodossa. Venekallo eli skafokefalia on yleisin kraniosynostoosien muoto, mutta ryhma

on tarkoitettu kaikkien luutumishairidisten lasten vanhemmille.

8.2 Tiedonhaku opinnadytetyossa

Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys kerattiin toteuttamalla tiedonhaku monipuolisesti eri
lahteita kayttaen. Tiedonhaussa kaytettiin monia erilaisia seka suomen-, etta englanninkie-
lisia tietokantoja. Tietokantoina ovat Duodecim oppiportti, Duodecim Terveysportti, Finna,
Medic, Medline, PubMed.

Tydssa hyodynnettiin erilaisia tutkimuksia, ammattikirjallisuutta, tutkimus- ja ammattilehtien
artikkeleita. Nain pyrittiin mahdollisimman monipuoliseen tiedonhakuun. Opinnaytetydssa
kaytettiin mahdollisimman tuoreita julkaisuja (taulukko 1). Aiheesta ei kuitenkaan ole kau-
heasti tietoa, joten opinnaytetydssa kaytettiin myds vanhempia lahteita (taulukko 2). Erityi-
sesti suomalaisia tutkimuksia aiheesta lI0ytyy vahan. Laadukkaassa tiedonhaussa onnistut-
tiin varmistamalla lahdetiedon paikkansa pitavyys, joten vanhempien lahteiden tiedon ajan-

tasaisuus tarkastettiin huolellisesti.

Suomenkielisina hakusanoina kaytettiin: kraniosynostoosi, synostoosi, yksinkertaiset
kraniosynostoosit, kallon luutumishairiét, kranio, venekalloisuus, skafokefalia, kallon
epamuodostumat. Englanninkielisina hakusanoina kaytettiin: craniosynostosis, cranio-
synostosis treatment, cranio, craniofacial, craniofacial surgery, craniofacial treatment,
abnormal shape of skull, baby skull deformation, synostosis skull, synostosis skull de-

formation, ossification disorder skull.

8.3 Teoreettisen viitekehyksen rakentuminen

Taulukko 2 esittelee opinnaytetyohon sisallytettavien artikkeleiden sisaanottokriteerit.
Kriteerit on maaritelty tarkasti, jotta varmistetaan, etta valitut |ahteet tayttavat tutkimuk-
sen laatuvaatimukset ja ovat relevantteja tutkimuskysymysten kannalta. Julkaisuvuoden
osalta on asetettu raja, etta artikkeleiden tulee olla julkaistu vuonna 2007 tai sen jal-
keen, jotta tutkimus pohjautuu ajankohtaisiin tietoihin. Lisaksi kriteerina on, etta artikke-
lin tiedot ovat tieteellisesti paikkansapitavia ja tarkistettuja. Artikkelien luettavuus ja saa-

tavuus on myo0s tarkeaa: niiden tulee olla joko vapaasti saatavilla tai tutkimuslupa on
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saatu kayttoon. Viimeisena kriteerina on se, etta artikkeli vastaa tutkimuskysymyksiin ja

on suoraan relevantti tutkimuksen aiheelle.

Taulukko 2. Artikkeleiden sisaanottokriteerit

Kriteerit Kuvaus

Julkaisuvuosi 2007 tai uu- Sisallytetyt artikkelit ovat julkaistu 2007 tai sen jal-
dempi keen.

Tieto paikkansapitavaa Artikkelissa esitetyt tiedot ovat tieteellisesti tarkistet-

tuja ja paikkansapitavia.

Artikkelin lukuun kayttooi- Artikkeliin on paasy joko ilmaiseksi tai tutkimuslupa
keus on saatu.
Saatavilla ilmaiseksi. Artikkeli on saatavilla ilmaiseksi julkaisijalta tai muista

avoimista lahteista.

Vastaa tutkimuskysymysiin. Artikkeli on suoraan relevantti tutkimuskysymysten
kannalta.

Taulukko 3 esittelee opinnaytetyossa kaytettyjen artikkeleiden poissulkukriteerit, jotka
maarittavat, mitka lahteet on jatetty tutkimuksen ulkopuolelle. Poissulkukriteereissa otettiin
huomioon muun muassa julkaisuvuosi: artikkelit, jotka oli julkaistu ennen vuotta 2007,
poistettiin tutkimuksesta, silla ne eivat tayttaneet ajankohtaisuusvaatimuksia. Poikkeuk-
sena on kuitenkin muutama vanhempi artikkeli, joiden tiedot on tarkistettu ja todettu paik-
kansapitaviksi. Lisaksi artikkeleista, joihin ei ollut saatavilla kayttooikeutta tai jotka olivat
maksumuurin takana, luovuttiin. Myds maksulliset artikkelit, joihin ei ollut saatu lukuoi-
keutta, poistettiin tutkimuksesta. Viimeisena kriteerina oli se, etta liilan erikoistuneet, vain
laaketieteellisiin kysymyksiin keskittyvat artikkelit, jotka eivat olleet tutkimuksen laajuuteen

sopivia, suljettiin pois.
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Taulukko 3. Artikkeleiden poissulkukriteerit

Kriteerit

Kuvaus

Julkaisuvuosi vanhempi
kuin 2007

Artikkelit, jotka on julkaistu ennen vuotta 2007, poistettiin
tutkimuksesta.

Mukana myos muutama
vanhempi artikkeli,
joissa tieto paikkansa
pitavaa.

Poikkeuksena muutama artikkeli, jonka tieto on paikkansa-
pitavaa, vaikka artikkeli on vanhempi, kuin 2007.

Artikkelin lukuun ei
kayttdoikeutta

Artikkeliin ei ole saatavilla kayttdoikeutta tai se on maksu-
muurin takana.

Maksullinen.

Poissuljettiin artikkelit, joiden luku edellyttad maksua eika
tutkimukselle annettu lukuoikeutta.

Liian laaketieteellinen.

Artikkelit, jotka olivat liilan erikoistuneita Iaaketieteellisiin
kysymyksiin, eivatka olleet tutkimuksen laajuuteen sopivia.

8.4 Aineiston keruu ja kyselytutkimus

Opinnaytetyon taustatietoja kerattiin teoriatiedon hakemisen lisaksi kyselylla, mika julkais-

tiin Facebookin Venekallo-vertaistukiryhmassa (lite 1). Tydssa hyddynnettiin kvantitatii-

vista eli maarallista tutkimusmenetelmaa. (Heikkila, 2014, s. 6-9). Tyypillisia aineistonke-

ruumenetelmia maarallisessa tutkimuksessa ovat lomake- ja verkkokyselyt, strukturoidut

haastattelut, puhelinhaastattelut, systemaattinen havainnointi ja kokeelliset tutkimukset.

Tassa tyossa aineisto kerattiin kyselylomakkeen avulla. Maarallinen tutkimusmenetelma

antaa vastauksia, kuten mika, kuinka paljon ja kuinka paljon. Maarallisen tutkimusmenetel-

man kaytto ja vaatii suuren ja edustavan otoksen, jotta tulokset ovat luotettavia. Usein vas-

tausvaihtoehdot ovat valmiiksi maariteltyja. Kvantitatiivinen tutkimus kartoittaa nykytilan-

netta, mutta ei selvita ilmididen syita.
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Kvantitatiivinen tutkimusprosessi alkoi tutkimusprosessin maarittamisella, aiheen valinnalla
seka taustatietojen ja aiemman tutkimustiedon keraamisella. Seuraavaksi laadittiin kysely-
lomake, jonka avulla aineisto kerattiin ja analysoitiin. Naiden perusteella tehtiin johtopaa-

tokset, jotka hyddynnettiin tutkimuksen saavuttamiseksi

Maarallinen tutkimusmenetelma on seka kuvaileva etta selittava (Keskinen & Kivist6-Rah-
nasto, s. 2-3). Sita kaytetaan muun muassa, kun halutaan vastauksia kysymyksiin, kuinka
paljon tiettyd ominaisuutta esiintyy tietyssa ryhmassa, minka vuoksi ja mitka tekijat selitta-
vat tutkittava ilmiota. Maaralliseen tutkimusmenetelmaan kuuluu syy-seuraussuhteet ja nii-
den selittaminen. Muuttujia mitattiin ja niiden valisia yhteyksia tarkasteltiin. Aineistot saatel-
tiin tilastollisesti kasiteltavaan muotoon, jonka jalkeen tehtiin paatelmat tilastollisiin analyy-

seihin perustuen.

Kyselylomake oli suunniteltu kraniosynostoosiin lasten vanhemmille, jotka olivat kokeneet
taman ja siihen liittyvat hoitoprosessit. Kyselyn keskeinen tavoite oli selvittaa, mita van-
hemmat olisivat toivoneet tietdvansa tai saanet enemman tietoa diagnoosista, hoitoproses-
sista, leikkauksista seka siita, miten heille tarjottu tuki vastasi heidan tarpeitaan ja odotuk-
siaan. Tavoitteena oli ymmartaa paremmin vanhempien kokemuksia ja niiden perusteella

kehittaa terveydenhuollon palveluja ja tiedon jakamista perheille.

Kyselylomake koostui erityyppisista kysymyksista, jotka mahdollistivat vanhemmilta saatu-
jen vastausten monipuolisen analysoinnin. Lomakkeessa kaytettiin valinnaisia kysymyksia,
joissa vastaajat valitsivat sopivimman vaihtoehdon tietyissa asiakokonaisuuksissa, seka

avoimina kysymyksina, joissa vastaajat saivat vapaasti iimaista kokemuksiaan ja ajatuksi-

aan.

Tutkimuksen aikana oli tarkeaa varmistaa, etta vanhemmat saivat tarpeeksi tietoa tutki-
muksesta ja sen mahdollisista vaikutuksista. Tama tehtiin niin, ettd vanhemmille annettiin
selkeasti ja kattavasti tietoa tutkimuksen sisallosta. Ennen tutkimuksen alkamista heille 1a-
hetettiin tiedote, jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoitus, miten se etenee ja miten heidan
vastauksiaan kaytetaan. Vanhemmille myos kerrottiin, etta osallistuminen on taysin vapaa-

ehtoista.
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8.5 Kyselyn tulokset

Saimme paljon vastauksia. Avoimia kysymyksia oli paljon, joten avointen kysymysten vas-
tausten runsaus vaikeutti kaiken toivotun tiedon mahtumisen opaslehtiseen. Opaslehtiseen

koottiin tarkeimmat tiedot.

Venekallo eli skafokefalia on yleisin kraniosynostoosin muodoista. Kyselytutkimukseen
vastanneiden vanhempien lapsista 73 % oli kyseinen kraniosynostoosin muoto. Kranio-
synostoosia esiintyy tutkitun tiedon mukaan enemman poikalapsilla, opinnaytetyon teki-
jat tekivat saman havainnon, tutkimukseen osallistuneista kraniosynostoosilapsista 69

% oli poikalapsia. Kraniosynostoosi voi olla perinndllista, tassa tutkimuksessa ei kuiten-
kaan havaittu merkittavasti siitd merkkeja. Vain 7 % oli tietoisia, ettéd heidan suvussaan

on esiintynyt muillakin kraniosynostoosia.

Usein havainnon lasten kraniosynostoosista tekevat ensimmaisena vanhemmat. Kyse-
lytutkimukseen osallistuneista vanhemmista 47 % olivat itse tehneet ensimmaiset ha-
vainnot kraniosynostoosista, laakarit 33 %. Joten kraniosynostoosin piirteisiin perehty-
minen on tarkeaa hoitohenkilokunnalle, jotta asia ei jaa vanhempien selviteltavaksi. Ky-
selytutkimuksen mukaan useiten, 33 % kraniosynostoosi on todettu 1vk-2kk synnytyk-
sesta. Vauvan ollessa 3kk-5kk 22 %, heti syntyman jalkeen 16 %, kotiinlahto tarkastuk-
sen yhteydessa 13 %, lapsen ollessa yli 8kk, lapsen ollessa 6-7kk 5 % seka raskausai-
kana 2 %.

62 % vastaajista kokivat, ettei heidan synnytyksensa ollut vaikea kraniosynostoosin
vuoksi, 38 % naista puolestaan kokivat kraniosynostoosin vaikeuttaneen synnytysta.
Kyselytutkimukseen vastanneiden vanhempien kraniosynostoosilasten yleisin syntyma-
tapa on ollut normaalisti alateitse, 46 %, imukuppi avusteisesti 23 %, suunniteltu sektio
16 % ja kiireellinen sektio 15 %. Taman kyselylomakkeen vastaaijille ei ole tarvinnut

tehda hatasektiota.

Kraniosynostoosi on melko vieras aihe ihmisten keskuudessa, vain 18 % kyselyyn vas-
tanneista oli kuullut tasta aiemmin. Ihmiset ovat tietoisia vain, jos lahipiirissa on esiinty-

nyt tata. Kyselytutkimukseen vastanneiden vanhempien lapsista 19 % kraniosynostoosi
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on uusiutunut. Taman mukaan on yleisinta, etta uusiutuminen on tapahtunut 1-3 vuo-

den sisalla ensimmaisesta leikkauksesta.

Vastanneiden lapsista 11 % esiintyy silmasarkya, adhd-piirteita esiintyy 23 % leika-
tuista, puheen kehitys on viivastynyt 20 % leikatuista, paansarkya esiintyy 39 % leika-
tuista, osalla naista myos paansaryn aikaan oksentelua seka migreenia. Naiden oirei-
den lisaksi kraniosynostoosilapsilla on havaittu silmiin liittyvia oireita, kuten valonar-
kuutta silmissa, karsastusta, likinakoisyytta, vuotavia silmia. Osalla naista lapsista myos
karkea- ja hienomotoriikassa kompelyytta. Myos paan muodon on havaittu olevan nailla
lapsilla muhkurainen. Osalla lapsista noussut aivopaineet mika edellyttanyt uusintaleik-
kausta. Lisaksi vanhemmat kertoivat heidan lapsillaan olevan kraniosynostoosiin liittyen
vaikea kehitysvamma, fyysinen ja alyllinen kehitys jaljessa, trakeostomia, uniapnea, yo-
kauhuja, yokastelua, kaksisuuntainen mielialahairio. Ei voida kuitenkaan osoittaa, etta
nailla olisi yhteytta kraniosynostoosiin tai, etta olisivat oireita siihen liittyen. 62 % koki,
ettei saanut tarpeeksi tietoa ennen ja jalkeen leikkauksen. 38,5 % koki, etta on saanut

Facebookin venekallo vertaistukiryhmasta tukea.

Vanhemmat toivoivat ammattilaisten paneutumista huoleen, heidan ymmartavan miten
kallon luut kasvavat normaalisti ja miten kraniosynostoositapauksissa. Vanhemmat olisi-
vat kaivanneet heti kraniosynostoosia epailtaessa tietoa mika taho/ ladkari osaa arvi-
oida, jos esim. neuvolassa ei osata. Vanhemmat olisivat halunneet tietda enemman kra-
niosynostoosin synnysta, mika sen on voinut aiheuttaa ja mista se johtuu. Seka tietoa
onko leikkaus valttamaton ja mita voi aiheutua, jos toimenpiteisiin ei ryhdyta seka tietoa
haittavaikutuksista, jos ei leikata. Osa vanhemmista koki diagnoosin olevan epaselva.
He olisivat halunneet tietaa tarkemmin mika kraniosynostoosi on, sen tunnistamisesta x
2 seka hoitoon hakeutumisesta, kuinka sita hoidetaan ja tulevista hoidoista mita tulee
olemaan edessa x 2. Vanhemmat olisivat toivoneet enemman tietoa operaatiosta seka
tietoa leikkauksen suoritustavasta, mita leikkauksessa tapahtuu x2, tietoa operaatiosta
ja he olisivat halunneet tietaa leikkauksen aikaisista riskeista, mita tapahtuu leikkauksen

jalkeen ja onko leikkauksen jalkeen kipuja.

Vanhempia mietitytti myds milta lapsi tulee nayttamaan heti leikkauksen jalkeen. He oli-
sivat kaivanneet haavan/ arvenhoito apuja ja tietoa milta tulevaisuus nayttaa leikkauk-
sen jalkeen. Vanhemmat jaivat kaipaamaan myos tietoa sairaalajakson pituudesta ja
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toipumisprosessista x 4. He olisivat halunneet saada enemman tietoa kuntoutuksesta,
kuinka leikkaus tulee vaikuttamaan lapsen elamaan, miten vanhempien tulee hoitaa
lasta leikkauksen jalkeen, x3 seka kuinka olla leikkauksen jalkeen. He olisivat halun-
neet, jotta heille olisi kerrottu tarkemmin pitkaaikaisvaikutuksista, annettu tietoa, miten
kraniosynostoosi vaikuttaa tulevaisuudessa, onko yhteytta muihin diagnooseihin tai ke-
hitykseen, kuinka vaikuttaa kehitykseen ja mita haasteita voi tulla x 2. Vanhemmat olisi-
vat halunneet tietda myds, etta lapsi voi olla leikkauksen jalkeen tyytymaton, siita, etta
leikkauksen jalkeen on asentohoitoa, jolloin lasta tulee nukuttaa selallaan seka teravia

iskuja tulee valttaa.

Vanhemmat kaipasivat kirjallisia ohjeita leikkauksen jalkeen. Millaisia oireita tulee tark-
kailla x3 & milloin tulee olla yhteydessa, mista tietaa, etta leikkaus on onnistunut. Van-
hemmat olisivat toivoneet selkeampaa aikataulua tulevista kontrolliseurannoista ja jatko-
suunnitelmista. He toivoivat my0s tietoa mista hakea apua ja mista saa tukea x2. He toi-
voivat myOs vertaistukea enemman, mm. vertaistukirynman tuomista enemman, koska

vertaistuenpuutettakin esiintyy.

Venekallo- vertaistukiryhmassa julkaistussa kyselytutkimuksessa kysyttiin, mita van-
hempien mielesta opaslehtisen olisi hyva sisaltaa. Vastausten perusteella vanhemmat
kokivat, etta hoitohenkilokuntaa tulisi kouluttaa naissa asioissa. Parantamista varhai-
sempaan diagnoosiin, poikkeavan kallon muodon tunnistaminen, oirekuvaus. Heidan
mielestaan myds hammashuoltoon seka neuvolaan olisi hyva saada tietoa, kuinka kra-
niosynostoosi voi vaikuttaa mm. purentaan, puheen - seka lapsen motoriseen kehityk-
seen. He kokivat, etta olisi hyva olla esilla kuvia kraniosynostoosin tunnistamiseen liit-
tyen, tyypillisista kallon muodon poikkeavuuksista. Tarkeana nousi myos, etta pitaa olla
selkea tieto mista saa tukea, vertaistukea seka maininta facebookin Venekallo-kertaistu-
kiryhmasta. Vanhempien kuuntelu tarkeaa. Imukuppipaan muotoinen pitaa raksuttaa,
jos ei imukupilla. Tarkeaa on kertoa vanhemmille, ettei ole hengenvaaraa ja lapset para-

nevat nopeasti.

Vanhemmat olisivat halunneet saada kattavaa ja selkeaa tietoa kraniosynostoosista en-
nen ja jalkeen leikkauksen. He halusivat ymmartaa, kuinka sairaus vaikuttaa lapseen,
miten vakava se on, kuinka yleinen se on ja voiko se olla perinndllinen. Lisaksi he kai-

pasivat tietoa mahdollisista litannaissairauksista, niiden oireista ja siita, mita tama kaikki
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tarkoittaa lapsen tulevaisuuden kannalta. He olisivat halunneet tietaa, millainen tyypilli-

nen hoitopolku on ja mita tapahtuu leikkauksesta seurantoihin asti.

Leikkaukseen valmistautumisesta vanhemmat olisivat toivoneet yksityiskohtaisia oh-
jeita, kuten mita tapahtuu sairaalaan saapuessa, miten leikkauspaiva etenee ja kuinka
pitka leikkaus on. He halusivat ymmartaa, etta leikkaustapa voi vaihdella lapsen ian ja
kirurgin valinnan mukaan. Lisaksi heille olisi ollut tarkeaa tietaa, missa he voivat olla

mukana lapsen hoidossa ja missa eivat.

Leikkauksen jalkeinen hoito sairaalassa heratti vanhemmissa paljon kysymyksia. He oli-
sivat halunneet tietaa, kuinka pitkaan lapsi on teho-osastolla, mita laakitysta kaytetaan,
kuinka kauan sairaalassa vietetaan aikaa ja millaisia jarjestelyja on yopymiseen ja ruo-
kailuun. He olisivat myos halunneet tarkkaa tietoa siita, miten leikkauksesta toivutaan ja
mita lapsen voinnissa tulee seurata. Lisaksi he kaipaavat selkeita ja kuvitettuja ohjeita

asentohoitoon seka neuvoja, miksi ja miten sita toteutetaan.

Kotona toipumiseen liittyvat kaytannon asiat askarruttivat myds vanhempia. He olisivat
halunneet saada vinkkeja arjen helpottamiseksi, kuten helposti puettavien vaatteiden
kaytosta, seka tietaa, ettd paan kolahtelua, kaatumista, hyppimista ja pyorailya, tulisi
valttaa toipumisajan kallovammojen ehkaisemiseksi. Heille olisi ollut tarkeaa ymmartaa,
mita oireita heidan tulisi kotona tarkkailla ja milloin hakea apua. Samalla he halusivat
selkeat rajat siita, milloin sairaalaan on syyta ottaa yhteytta, ja korostusta siihen, etta

epavarmoissa tilanteissa on aina parempi kysya kuin eparoida.

Vanhemmat halusivat myo0s tietaa, kuinka hoitotiimi seuraa lapsen tilaa leikkauksen jal-
keen, kuinka pitkaan seuranta kestaa ja mita tarkastuksissa arvioidaan. He toivoivat tie-
toa siita, onko uusintaleikkausten riski olemassa ja millaisia haasteita tulevaisuudessa
voisi tulla vastaan. Lisaksi he kaipasivat rohkaisua ja varmuutta siita, etta tilanne ei ole
hengenvaarallinen, ja etta lapsi on parhaassa mahdollisessa hoidossa. Tarkeaa olisi ol-
lut saada realistista mutta toiveikasta tietoa lapsen toipumisesta ja siita, miten he van-
hempina voivat parhaiten tukea hanta.
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8.6 Opaslehtisen rakentaminen

Opinnaytetyohon on keratty teoreettista taustaa monipuolisesti eri l[ahteista. Aineistoa han-
kittiin myos Facebookin Venekallo- lasten vanhempien vertaistukiryhmasta, josta kerattiin
aineistoa opaslehtiseen maarallista tutkimusmenetelmaa kayttaen. Vanhemmilta kysyttiin
litteessa 1 olevat kysymykset. Sen jalkeen tydhon tehtiin muutoksia, jotta se vastaa hyvin

tarpeita.

Kohderyhmana ovat kraniosynostoosilasten vanhemmat seka hoitohenkildkunta. Opinnay-
tetyOssa tehtiin opaslehtinen, josta ilmenee kraniosynostoosin tyypillisimmat piirteet seka
tuoda ensitietoa siita, kuinka tulevaisuudessa edetaan. Opaslehtisesta saa tietoa mika kra-
niosynostoosi on, miten se tunnistetaan, miten sita hoidetaan ja miten se vaikuttaa lapsen
elamaan. Taman opaslehtisen on tarkoitus tulla seka kranisynostoosilasten vanhempien,
etta hoitohenkildkunnan kayttéon. Opaslehtisen avulla hoitohenkilokunta pystyisi perehty-
maan asiaan, siten he osaisivat kertoa vanhemmille paremmin oleelliset asiat, ja sen jal-

keen saavat antaa vanhemmille kotiin taman ensitietopaketin.

Koetaan, etta kraniosynostoosilasten vanhempien kokemuksien perusteella saatiin parhai-
ten tietoa, mika hyddyttaa opinnaytetyon teossa. Opaslehtiseen kerattiin tietoa vanhem-
pien kokemuksiin pohjautuen. Tietoa kerattiin Webropol-kyselylomakkeella maarallista tut-
kimusmenetelmaa hyddyntaen. Kyselyssa kaytetiin valintakysymyksia, asteikkokysymyk-
sia seka avoimia kysymyksia. Tulokset analysoitiin vastausten perusteella. Kyselylomak-
keella saatuja vastauksia kuvailtiin prosentteina ja frekvensseina. Avointen kysymysten
vastauksia kvantifioitiin. Opinnaytetydn teoriaosion pohjalta laadittiin opaslehtinen. Edelta-
vasti laadittiin kysely, minka vastauksia hyodynnettiin tydssa. Vanhemmilta kysyttiin mita
heidan mielestaan opaslehtisessa olisi hyva olla, ja mista he olisivat halunneet tietaa

enemman kraniosynostoosia epailtaessa.
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9 POHDINTA

9.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytety6 oli opettavainen kokemus. Tydn tekeminen kokonaisuudessaan oli todella
aikaa vievaa. Opaslehtisen tekemiseen jai vain vahan aikaa, koska ensin piti saada teo-
riatietoa riittavasti kasaan varsinaiseen opinnaytetyohon. Webropol- kysely oli tutkimusme-
netelmana mielenkiintoinen. Vastauksia tuli paljon, naista suuri osa oli avoimia kysymyk-
sia. Vastaukset olivat avoimissa kysymyksissa todella laajoja ja vastaajat toivoivat opas-

lehtiselta eri asioita, mika hankaloitti opinnaytetyon tekemista.

Kraniosynostoosi on tarkea aihe, koska se nostaa esiin sairaanhoitajan roolin moniam-
matillisessa hoitotydssa ja perheiden tukemisessa. Opinnadytetyon tulokset vahvistavat
sairaanhoitajan keskeisen roolin erityisesti varhaisessa diagnostiikassa, hoidon suunnit-
telussa ja perheiden ohjaamisessa. Kraniosynostoosiin liittyva hoito ja sen tukeminen
korostavat sairaanhoitajan kykya tarjota oikea-aikaista tietoa ja tukea, mika parantaa

seka hoidon onnistumista etta perheiden jaksamista.

Erityisesti varhainen tunnistaminen ja oikea-aikainen hoito ovat keskeisia lapsen kasvun
ja kehityksen turvaamisessa, ja ne voivat estaa neurologisia ja kognitiivisia ongelmia.
Analyysi osoittaa myos, kuinka tarkeaa on moniammatillinen yhteistyo, erityisesti kirur-
gisten hoitomenetelmien jalkihoidossa. Hoitotydssa korostuu yksildllinen lahestymistapa
lapsen tarpeisiin, erityisesti neurologisen kehityksen ja kognitiivisen kasvun tukemiseen.
Sairaanhoitajan kyky yhdistaa eettiset periaatteet ja asiakaslahtéinen ajattelutapa on

olennaista laadukkaan hoitotyon toteutuksessa.

Tulokset lisaavat myos tietoisuutta sairauden vaikutuksista ja siita, miten sairaanhoitaja
voi edistaa potilaskeskeista hoitoa. Tyo tarjoaa kaytannon keinoja sairaanhoitajien
osaamisen kehittamiseen, mika voi parantaa potilaiden elamanlaatua ja hyodyttaa koko
terveydenhuoltojarjestelmaa. Lisaksi tulokset viittaavat siihen, etta jatkuva koulutus ja
tietoisuus uusimmista hoitokaytannoista parantavat sairaanhoitajien osaamista ja poti-
laiden hoitotuloksia. Tama vahvistaa tarvetta kehittaa sairaanhoitajien koulutusta erityi-

sesti kraniosynostoosin kaltaisten erityissairauksien hoidossa.
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Kraniosynostoosia epailtaessa hoito keskittyy seka lapsen laaketieteelliseen hoitoon
etta perheen psyykkiseen ja sosiaaliseen tukemiseen. Vanhemmille tulee tarjota sel-
keaa ja riittavaa tietoa kraniosynostoosista, sen diagnostiikasta ja hoidosta. Tilanteessa,
jossa diagnoosia viela selvitetaan, perhe tarvitsee erityista tukea epavarmuuden, huolen
ja mahdollisten tulevien toimenpiteiden aiheuttaman stressin kasittelyyn. Heidan huoli-
aan kuunnellaan, ja heita rohkaistaan osallistumaan lapsen hoitoon, mika vahvistaa hei-

dan luottamustaan ja sopeutumistaan tilanteeseen.

Vanhempien tukeminen on keskeinen osa hoitoprosessia. Heille on tarjottava riittavasti
tietoa sairauden kulusta, hoitovaihtoehdoista ja toimenpiteista. Tiedon jakaminen on tar-
keaa, mutta yhta tarkeaa on kuunnella vanhempien huolia ja vastata heidan kysymyk-
siinsa. Vanhempien osallistaminen hoitoprosessiin luo luottamusta ja varmuutta, mika

tukee heidan sopeutumistaan ja jaksamistaan.

Sosiaalinen tuki perheelle voi tarkoittaa esimerkiksi ohjausta tukipalveluiden, vertaistuki-
ryhmien ja muiden perheiden pariin, joilla on samanlaisia kokemuksia. Tama auttaa per-
hetta tuntemaan, etteivat he ole yksin tilanteessaan. Psyykkinen tuki puolestaan sisal-
taa empatiaa, vanhempien tunteiden ymmartamista seka rohkaisua. On tarkeaa antaa

heille valineita stressin kasittelyyn.

Vanhempien saama tuki ei kuitenkaan monien mielesta ollut riittavaa. Taman asian pi-
taisi korjaantua. Verkosta 10ytyi myos hyvin vahan tietoa kraniosynostoosi lapsen perhe-
hoitotyohon liittyen, erityisesti siitd, kuinka perhetta tulisi tukea tallaisessa tilanteessa ja

millaista apua heidan olisi mahdollista saada.

Taman opinnaytetyon pohjalta syntyi opaslehtinen, jonka tarkoituksena oli tarjota van-
hemmille selkeaa tietoa ja kaytdnnodn apua kraniosynostoosin hoitoprosessissa. Opas-
lehtinen pohjautuu tutkimuksen tuloksiin ja vastaa vanhempien esittamiin tarpeisiin tie-

don suhteen.
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9.2 Eettisyys ja luotettavuus

Aiheesta 10ytyy vahan tietoa, joten koettiin, etta on tarvetta tuoda kraniosynostoosia enem-
man tietoisuuteen. Taten sen tunnistaminen on mahdollisesti helpompaa ja vanhemmat

osaisivat ottaa ajoissa yhteytta terveydenhuollon ammattilaisiin.

Opinnaytetyota tehdessa on tarkeda muistaa, etta sen tekeminen on opiskelijalle oppimis-
prosessi. (ARENE, 2018, s. 17). Eettiset suositukset yhtenaistavat ammattikorkeakoulujen
opinnaytetyoprosessia ennaltaehkaisten tiedevilppia hyvaa tieteellista kaytantoa lisaten.
Taten pystytaan yllapitamaan seka parantamaan opinnaytetdiden laatua seka tyoelama-

[&htoisyytta.

Eettisyytta tarkastellaan aiheeseen seka oman ammattikorkeakoulun tutkimuseettisiin oh-
jeisiin perehtyneisyydella. (ARENE, 2018, s. 14). Eettisyyden kannalta tarkeaa on myos
esteellisyyksien selvittaminen, seka ohjaajan ja mahdollisen yhteistydkumppanin kanssa
tehty laadukas yhteisty6. Opiskelijan tulee my0s sisaistaa se, etta opinnaytetyd on julkinen

asiakirja ja hanella on oikeus laadukkaaseen opinnaytetydoohjaukseen.

Hirsjarven ym. (2009, s. 231) mukaan tutkimuksen luotettavuutta seka patevyytta tulee
aina arvioida. Tyo suunnitellaan, toteutetaan seka kirjataan huolellisesti. Lahdekriittisyys
on merkittdvassa osassa opinnaytetyon luotettavuuden nakdékulmasta. Opinnaytetyéta var-

ten luettiin useita tutkimuksia, joista tekijat poimivat oleellisimmat.

Eettisyys ja luotettavuus on merkittavassa osassa opinnaytety6ta tehdessa (Tuomi & Sa-
rajarvi 2018, s.150). Edella mainittuihin sisaltyy rehellisyys, huolellisuus, tarkkuus, eetti-
sesti kestava tiedonhankinta, tutkimus- ja arviointimenetelmat, muiden tutkijoiden tyo ja
saavutusten huomiointi seka yksityiskohtainen tutkimuksen suunnittelu, toteutus ja rapor-

tointi.

Myds Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK, 2023, s. 11-12). painottaa noudattamaan
opinnaytetydssa tiedeyhteison tunnustamia toimintatapoja: rehellisyytta, arvostusta, luotet-
tavuutta seka vastuunkantoa tutkimusty6ssa. Opinnaytetydssa tulee toimia luotettavasti ja
rehellisesti tyon jokaisessa vaiheessa, eika yksityiskohtia saa salailla. Opinnaytetyo tulee

kokonaisuudessaan tehda huolellisesti, eli suunnittelu, toteutus seka dokumentointi vaihe.
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Opinnaytetyon aiheeseen perehdyttiin huolellisesti eri lahteitd hyddyntaen. Opinnaytetydn
tekijat ovat yhdessa ohjaajan kanssa pohtineet opinnaytetyoprosessin etenemista varmis-
taakseen opinnaytetyon laadukkuuden. He ymmartavat opinnaytetyon olevan julkinen
asiakirja. He ovat my0s tietoisia, etta teksti ei saa olla kopioitua eli ovat valttaneet plagioin-
tia. Kuulan (2011, s. 24) mukaan erilaiset eettisen periaatteet koskevat ihmistieteita. Ne
jaetaan tutkittavan itsemaaraamisoikeuden kunnioittamiseen, vahingoittamisen valttami-

seen ja yksityisyyteen seka tietosuojaan.

Opinnaytetyossa rakennettiin opaslehtista vanhempien ja hoitohenkildkunnan kayttéon,
joka sisalsi tietoa kraniosynostoosista, sen tunnistamisesta ja hoidosta. Opinnaytetydn ai-
karajojen puitteissa oli mahdotonta saada asiantuntijalausuntoa oppaan paikkansapitavyy-
desta ja nain ollen kayttokelpoisuudesta jaettavaksi. Nain ollen paatettiin, ettd opasta ei
julkaista opinnaytetydssa. Mahdollinen jatkokehittaminen jossain organisaatiossa tai
YAMK tyona.

Vertaistukirynmalle on myos laadittu Webropol-kyselytutkimus kraniosynostoosilasten van-
hemmille. Kyselytutkimuksen julkaisemiseen pyydettiin lupa Facebookin venekallo vertais-
tukiryhman yllapitajalta, ja myonteinen vastaus on saatu. Kyselytutkimukseen osallistumi-
nen on ollut vapaaehtoista, ja tulokset on kasitelty anonyymisti. (Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta (TENK), 2024). Tutkimukseen osallistuneita on informoitu tutkimuksen kayttotar-
koituksesta. Opinnaytetydssa huomioitiin yksildsuojan toteutuminen ja noudatettu vaitiolo-
velvollisuuden periaatteita. Opinnaytetyon tekijat kayttavat kyselya vain opinnaytetyotarkoi-

tukseen.

Teoriaosiossa on kaytetty lukuisia kotimaisia ja ulkomaisia lahteita. Tekijat ovat pyrkineet
kayttamaan mahdollisimman tuoreita ja luotettavia lahteita. Tekstiosioihin, jotka eivat ole
omaa tekstia, on viitattu. Lahdeluetteloon on merkitty lahteet oikeaoppisesti. Tydssa on

noudatettu SeAMKIin kirjallisten tiden ohjeita.

Tassa opinnaytetydssa, joka kasittelee kraniosynostoosia, kyselytutkimuksen luotetta-
vuutta arvioitiin erityisesti tutkimusmateriaalin valinnan ja kysymysten selkeyden osalta.
Kyselyt oli suunniteltu niin, etta ne pystyivat tarkasti mittaamaan tutkittavat tekijat, kuten
vanhempien kokemukset ja kraniosynostoosin hoitoon liittyvan tiedon. Validiteetti ja luotet-
tavuus olivat tarkeita, silla vain nain voitiin varmistaa, etta tutkimustulokset heijastavat oi-

kein aiheeseen liittyvaa tietoa ja kaytantoja.
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Erityisesti kriittista oli varmistaa, etta kysymykset eivat olleet kaksiselitteisia, ja etta vastaa-
jat ymmarsivat ne samalla tavalla. Lisaksi tutkimuksessa huomioitiin, etta otos oli riittavan
suuri ja monipuolinen, jotta se kuvaisi laajemmin eri taustoista tulevia vanhempia ja heidan

kasityksiaan ja kokemuksiaan kraniosynostoosista ja sen hoidosta.
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LUTTEET

Liite 1. Kyselylomake
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Kraniosynostoosi

Teemme opinndytetydn kraniosynostoosista eli kallonluutumishairiosta. Tama kysely on osana
opinnaytetyota. Kysely toteutetaan anonyymisti. Taman kyselyn tiedot tulevat vain tutkijoiden omaan
kayttoon. Kyselytutkimuksen vastausten perusteella luomme opaslehden, mika tehdaan
hoitohenkilokunnan seka kraniosynostoosilasten vanhempien kayttoon.

Pyydamme kohteliaimmin teitd vastaamaan kyselylomakkeeseemme. Tuloksia tullaan kayttamaan

opinndytetydn tekemiseen. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista.
Oona Salonen & Gabriele Berskyte

Ymmaérrén, ettd kysely on vapaaehtoinen ja vastauksiani voidaan hyédyntaa
tutkimustarkoitukseen.

Kyselyn vastauksia késitelldan luottamuksellisesti.

*

(O Kylla, ymmarran!

Vastaajan ika

O <24v
O 2532v
O 33-40v
O 41-48v
O 49-56v

O 57v->



Vastaajan sukupuoli

(O Nainen
(O Mies
O Muu

Kraniosynostoosilapsesi sukupuoli

QO Tytts
O Poika

Tiedettiinko lapsesi kraniosynostoosista jo ennen syntymaa, havaittiinko
esim.ultrassa.

O Kyl

(O Huomattiin poikkeavaa

O E

Koska saitte tietaa lapsellanne olevan kallon epa@muodostuma?

(O Raskausaikana

(O Heti synnytyksen jalkeen

O Kotiinlahtotarkastuksen yhteydessa
O 1vk-2kk kuluttua synnytyksessa

(O 3kk-5kk kuluttua synnytyksesta

(O 6kk-7kk kuluttua synnytyksesta

(O YIi 8kk synnytyksesta



3(6)

Kuka teki ensimmaiset havainnot lapsesi paan epatyypillisesta muodosta?
O Laakari

O «atilo

O Hoitaja

(O vanhemmat

O Muut lzheiset

(O Ulkopuoliset

Oliko synnytys hankala kraniosynostoosin vuoksi?

O Kyl
O E

Kraniosynostoosilapsen syntymatapa
(O Normaalisti alateitse

O Imukuppiavusteisesti

(O Suunnitellulla sektiolla

O Kiireelliselld sektiolla

(O Hatasektiolla

Olitko kuullut kraniosynostoosista ennen diagnoosin saantia?

O Kyl olin.

O Enollut.



4(6)

Onko muilla suvussanne ollut kraniosynostoosia?

O Kylld on,

(O En ole tietoinen,

O Eiole.

Millaista tietoa olisit halunnut diagnoosihetkella/ennen leikkausta?

Millaista tietoa olisit halunnut saada leikkauksen jalkeen?

Kraniosynostoosilapsesi taméan hetkinen ika

O 0-1v



5(6)

Mika kallon sauman luutumishaéiridista sinun lapsellasi on?

Ei ollenkaan Jonkin verran Melko paljon
Onko lapsesi puheen kehityksen
havaittu olevan jéljessa ] ] ]
ik&tovereistaan?

Onko lapsellasi huomattu ADHD-
piirteitd?

Onko lapsellasi ollut paansérkyja?

OO O
OO O
OO O

Enté silmasarkyja?

Mikali lapsellasi on ollut muita oireita, kuin edella mainitut kertoisitko niista seka
missé idssa kyseisia oireita on alkanut tulla esille?

Onko lapsellasi uusiutunut kraniosynostoosi?

(O Kylid on.

O Eiole.



6(6)

Mikali on, niin kuinka monen vuoden kuluttua?
1-3 4-7 8-11 12-16->

Valinta O O O O

Koitko saavasi tarpeeksi keskusteluapua ammattilaisilta kraniosynostoosilapsen
saatuasi?

O Kylia
O En

Oletko kokenut saavasi tukea Facebookin Venekallo-lasten vanhempien
vertaistukiryhmasta?

En olenkaan .
0 10

Jonkin verran

Todellakin!

Olemme rakentamassa opaslehtea hoitajille seka kraniosynostostoosilasten

vanhemmille.
Mita tietoa mielestasi opaslehden olisi hyva sisaltaa?
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