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Suomessa syntyy joka vuosi noin 450-500 lasta, joilla todetaan jonkin asteinen syn-
nynnainen sydanvika. Heista noin 300 tarvitsee leikkaushoitoa ja noin 150 katetri-
toimenpiteena toteutettua hoitoa.

Lapsen sydanleikkaus vaikuttaa koko perheen arkeen ja edellyttda sopeutumista
uudenlaiseen tilanteeseen. Opinnaytetydssa perehdytaan sydanleikatun lapsen ar-
keen liittyviin erityispiirteisiin huomioiden kasvun ja kehityksen tukeminen seka
mahdolliset kehitysviiveet.

Sydanleikatuilla lapsilla on huomattu ilmenevan tavanomaista enemman viiveita
motorisessa kehityksessa verrattuna ei-sydanleikattuihin ja perusterveisiin lapsiin.
Motorisen kehityksen viiveiden lisdksi on mahdollista, etta lapsella on viiveita pu-
heentuoton ja ymmartamisen osa-alueilla seka haasteita riittavassa ravinnonsaan-
nissa. Kehitysviiveiden on todettu ilmenevan selkeimmin 0—3-vuoden iassa.

Varhain aloitetulla kuntoutuksella pystytaan tukemaan lapsen kasvua ja kehitysta
seka vahentamaan sydanleikkauksen jalkeisia motorisen kehityksen viiveita. Te-
hokkaimmillaan kuntoutus tapahtuu lapsen arjessa paivittaisten toimintojen ja fyysi-
sen aktiivisuuden kautta. Lapsen lahipiirin tukeminen on erityisen tarkeaa kuntou-
tusprosessin aikana.

Opinnaytetyon tarkoituksena on lisata tietoa sydanleikatun lapsen motorisen kehi-
tyksen tukemisesta ja arjen toiminnoissa selviytymisesta lapsen vanhemmille, fy-
sioterapeuteille seka muille sydanleikattujen lasten parissa toimiville henkildille. Ta-
voitteena oli laatia opas sydanleikatun lapsen vanhemmille, fysioterapeuteille ja
muille sydanleikattujen lasten kanssa toimiville henkilille. Oppaan teemana on mo-
toristen taitojen tukeminen ja paivittaisissa toiminnoissa huomioitavat asiat sydan-
leikatun lapsen arjessa. Opas |0ytyy opinnaytetyosta liitteena.

Avainsanat: synnynnainen sydanvika, motorinen kehitys, kuntoutus, opas



SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
Thesis abstract

Faculty: School of Health Care and Social Work

Degree programme: Degree Programme in Physiotherapy
Authors: Riikka Kallio-Kujala and Pauliina Maki

Title of thesis: Supporting Daily Life: A Guide for the Post-Heart Surgery Growth and
Development in Children Aged 0-3 Years

Supervisors: Marjut Koivisto, Senior Lecturer, and Riitta Kiili, Senior Lecturer

Year: 2020 Number of pages: 54  Number of appendices: 1

Every year, about 450-500 children are born in Finland with some kind of congenital
heart defect. Of those, approximately 300 need surgical treatment, while 150 need
catheterization.

Having a child who undergoes heart surgery affects the daily lives of the whole fam-
ily and requires adaptation. This thesis introduces the special features of a child who
has had surgery, taking into account the support necessary for growth and develop-
ment, as well as possible developmental delays that may appear.

Children who had heart surgery have been found to experience delays in motor
development more frequently than their healthy peers. In addition to delays in motor
development, it is possible that the child may have delays in the areas of speech
production and comprehension, as well as challenges in obtaining adequate nutri-
tion. Developmental delays have been found to be most pronounced between birth
and three years old.

Early-onset rehabilitation can support a child's growth and development and reduce
delays in motor development after heart surgery. At its most effective, rehabilitation
takes place in the child's daily life through physical activity and daily routines. Sup-
porting those closest to the child is especially important during the rehabilitation pro-
cess.

This thesis will provide its reader a deeper understanding of what is necessary in
supporting the motor development of a post-surgery child and coping with every-
day activities for the child 's parents, physiotherapists, and other people working
with them. Its aim is to develop a guide for the affected children’s families and doc-
tors, and to support motor skills, as well as provide the specific challenges that must
be considered in everyday activities in the daily life of a child who has under-gone
heart surgery as an infant. The aforementioned guide can be found in the attached
thesis.
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JOHDANTO

Opinnaytetyon aiheeksi valitsimme sydanleikattujen lasten kasvun ja kehityksen tu-
kemisen. Valitsimme taman aiheen, koska olimme kiinnostuneita tekemaan opin-
naytetyon, jossa kasitellaan synnynnaista sydanvikaa sairastavien lasten kuntoutu-
mista sydanleikkauksen jalkeen. Halusimme oppia lisda seka syventaa aiempaa tie-
tamystamme sydamen rakenteellisista vioista seka sydanleikkauksen vaikutuksista
lapsen kasvuun ja kehitykseen. Synnynnaisten sydanvikojen esiintyvyys on eri lah-
teiden mukaan yleista myds Suomessa. Tasta syysta opinnaytetydmme aihe kos-
kettaa laajasti lapsia ja heidan perheitaan. Lisaksi moni meihin yhteytta ottanut sy-
danleikatun lapsen vanhempi kertoi kaivanneensa lisaa tietoa sydanleikkauksen jal-

keiseen aikaan.

Synnynnaista sydanvikaa sairastavia lapsia syntyy Suomessa vuosittain noin 500
ja heista noin 300 tarvitsee leikkaushoitoa (Raissadati ym. 2018). Kehitysviiveet
ovat tutkimusten mukaan yleisia ja vauvaiassa sydanleikkauksen lapi kayneista lap-
sista jopa lahes puolella voi ilmeta jonkin asteisia viiveitd motorisessa kehityksessa
(Dwyer ym. 2016). Kehitysviiveitd on huomattu esiintyvan sydanleikatuilla lapsilla
karkea- ja hienomotoriikassa, kognitiivisissa taidoissa seka puheentuotossa (Wal-
ker ym. 2015).

Opinnaytetyon kantavana teemana on lapsen motorisen kehityksen tukeminen pai-
vittaisten toimintojen keinoin lapsen arjessa. Rajasimme opinnaytetyon kohderyh-
maksi 0—3-vuotiaat lapset. Ikaryhman rajaamista helpotti tutkimusten pohjalta esiin
noussut tieto siita, etta mahdolliset kehitysviiveet nakyvat selkeimmin ensimmaisten
elinkuukausien aikana vuoden ikdan saakka. Kehitysviiveiden on raportoitu havia-

van suurimmalta osalta lapsista kolmeen ikdvuoteen mennessa. (Dwyer ym. 2016.)

Opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa kasittelemme lapsen motorisen kehi-
tyksen tukemisen lisaksi lyhyesti myos yleisimpia synnynnaisia sydanvikoja. Erilai-
sia sydanvikoja ja niiden yhdistelmia on kuitenkin olemassa huomattavasti enem-
man kuin tydssamme esitellaan. Lisaksi tuomme opinnaytetydssa esiin lapsen nor-
maalin motorisen kehityksen vastasyntyneesta kolmen vuoden ikaiseksi asti. Taito-

jen kehityksen kuvaus tydossamme on ainoastaan viitteellinen, koska jokainen lapsi



kehittyy yksilOllisesti (Haataja 2018b). Teoreettisen viitekehyksen pohjalta laa-
dimme oppaan, johon on koottu tietoa arjen toiminnoista seka lapsen motorisen ke-

hityksen tukemisesta sydanleikkauksen jalkeen.

Opinnaytetyon tarkoituksena on lisata tietoa sydanleikatun lapsen motorisen kehi-
tyksen tukemisesta ja arjen toiminnoissa selviytymisesta lapsen vanhemmille, fy-
sioterapeuteille seka muille sydanleikattujen lasten parissa toimiville henkildille. Ta-
voitteena oli tehda opas, jonka teemana on motoristen taitojen tukeminen ja paivit-

taisissa toiminnoissa huomioitavat asiat sydanleikatun lapsen arjessa.



1 SYDAMEN ANATOMIA JA FYSIOLOGIA

Sydan (Kuvio 1) on ontto nelilokeroinen lihaspumppu, joka sijaitsee rintaontelossa
rintalastan takana, osittain keskilinjan vasemmalla puolella (Kettunen 2011, 20). Se
on muodoltaan kiilamainen eli levea ylaosastaan ja kapeneva alaspain vasemmalle.
Molempiin sydamen puoliskoihin kuuluu eteinen ja kammio. Eteisten tehtavana on
vastaanottaa sydameen takaisin virtaava veri ja kammioiden tehtdvana on pumpata

veri sydamesta verenkiertoelimistoon. (Sand ym. 2011, 268, 270.)

Sydamen ymparilla on kaksilehtinen sydanpussi, jonka tehtdvana on suojata sy-
danta ja estaa yhtakkista ja lilan kovaa venytysta. Sisempi lehti kiinnittyy sydamen
pinnalle muodostaen sydamen ulkopinnan. Sydanpussin lehtien valiin jaa liukasta-
van nesteen tayttama sydanpussiontelo. (Parkkila 2016, 12.) Veren kiertamista oi-
keaan suuntaan auttaa sydamessa sijaitsevat lapat. Lappia on yhteensa nelja: kol-
mipurjeiset aortta- ja keuhkovaltimolappa seka kaksi eteis-kammiolappaa, joista va-
semmanpuoleinen on kaksipurjeinen mitraalilappa ja oikeanpuoleinen kolmipurjei-

nen trikuspidaalilappa. (Kettunen 2011, 20-21.)
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Kuvio 1. Normaali sydamen anatomia (piirros Riikka Kallio-Kujala 2020).



Verenkierto jakautuu isoon- eli dareisverenkiertoon ja pieneen- eli keuhkoverenkier-
toon. Isossa verenkierrossa hapekas veri pumpataan vasemmasta kammiosta aor-
tan kautta aareisverenkiertoon, jonka jalkeen se palaa laskimoita pitkin oikeaan etei-
seen ja eteisen kautta oikeaan kammioon. Taman jalkeen veri pumpataan pieneen
verenkiertoon hapettumaan. Veri kulkee keuhkovaltimoiden kautta keuhkorakkuloi-
den hiussuoniin ja palaa keuhkolaskimoita pitkin vasempaan eteiseen. (Kettunen
2011, 20-21; Sand ym. 2011, 269.)

Sikion verenkierto (Kuvio 2) on erilainen verraten syntyneen lapsen verenkiertoon
(Pitkanen-Argillander 2018). Sydamen ja verenkierron kehittyminen alkavat kolme
viilkkoa hedelmdittymisen jalkeen. Sydamen nelilokeroinen rakenne ja verisuonten
paikat pystytdan havaitsemaan noin kuukauden ikaiselta sikiolta. (Ahonen ym.
2016, 319.)

Kaasujen vaihto ja veren hapettuminen tapahtuvat istukassa, ja siita syysta vain alle
kymmenen prosenttia veresta kulkee keuhkojen kautta. Istukasta tuleva hapekas
veri kulkee napalaskimon ja maksan lapi alaonttolaskimon kautta oikeaan eteiseen
ja sielta soikean aukon eli foramen ovalen lapi vasempaan eteiseen. Vasemmasta
eteisesta veri kulkee vasempaan kammioon ja sielta aorttaan. Takaisin virratessaan
veri kulkee ylaonttolaskimoa pitkin oikeaan eteiseen jatkaen taas oikeaan kammi-
oon. Avoin valtimotiehyt eli ductus arteriosus mahdollistaa veren virtaamisen aukon
lapi valtasuonten eli laskevan aortan ja napavaltimon kautta takaisin istukkaan.
(Mattila 2018c, 1048.)

Verenkierron muuttuminen sikioverenkierrosta isoon ja pieneen verenkiertoon ta-
pahtuu vasta syntyman jalkeen. Normaalisti syntyman jalkeen soikea aukko sulkeu-
tuu muutamien hengityskertojen kuluessa ja avoin valtimotiehyt sulkeutuu 24—48
tunnin kuluessa. Naita muutoksia tukevat vauvan ensimmainen itku, keuhkojen in-

flaatio seka napanuoran poistaminen. (Saikia & Mahanta 2019.)
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2 YLEISIMMAT SYNNYNNAISET SYDANVIAT

Suomessa syntyy joka vuosi noin 450-500 lasta, joilla todetaan synnynnainen sy-
danvika (Raissadati ym. 2018; Jokinen & Mattila 2020). Synnynnainen sydanvika
tarkoittaa rakenteellista vikaa sydamessa tai sydamesta lahtevissa suurissa veri-
suonissa. Erilaisia sydamen rakennevikoja on olemassa useita ja niiden vaikutukset
lapsen arkeen ovat hyvin yksildllisia. (Rantala & Perhonen 2015.) Sydanvikaan voi
kuulua myos erilaisia rakenteellisten vikojen yhdistelmia, jolloin rakennepoik-
keavuuksia voi olla kammioissa, eteisissa, sydamen seinamissa, valtimoissa, laski-

moissa tai sydamen lapissa (Mangili, Garzoli & Sadou 2018).

Sydamen rakenneviat kehittyvat jo sikidaikana, eika niiden synnyn alkuperasta ole
|0ydetty taytta varmuutta. On kuitenkin havaittu, etta rakenteellisten vikojen taustalla
voi olla aidin kayttama laakitys, paihteet tai sairastettu vihurirokko. (Syvaoja 2010,
323.) Lisaksi osalla lapsista taustalla on kromosomipoikkeavuus (Raissadati ym.
2018). Sydamen rakennevioista lahes puolet havaitaan sikidaikaisessa ultraganitut-
kimuksessa. Vaikeat sydanviat ovat lievia vikoja helpommin Idydettavissa ja niista
noin 70 prosenttia I6ydetaan jo sikidaikana. Syntyman jalkeen hoitoa vaativista sy-
danvioista ultradanessa Ioydetaan noin 35 prosenttia. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019,
162.)

Selkeimmin sydanvian oireet voivat ilmeta sinertdvana ja kalpeana varina lapsen
koko vartalossa, kasvoissa seka kielessa. Oireilu voi nakya myds hengenahdistuk-
sena, normaalia runsaampana hikisyytena, turvotuksina, yskimisena seka suurena
hengitystaajuutena. Aina sydanvika ei ole kuitenkaan helposti havaittavissa vaan
oireilu saattaa esiintya ainoastaan hitaampana kasvuna tai lapsen nopeana vasy-
misena. (Syvaoja 2010, 323—-324.) Noin kymmenella prosentilla sydamen rakenne-
vikaa sairastavista lapsista esiintyy rytmihairiéita. Osa rytmihairidtapauksista on hel-
posti hoidettavissa, mutta osa tarvitsee vaativampaa hoitoa. (Koistinen & Huikuri
2013, 162.)

Leikkaushoidolla pystytaan korjaamaan 90-95 prosenttia vastasyntyneiden syda-
men rakennevioista (Mattila 2018c, 1408). Hyva ennuste edellyttda vian aikaista
diagnosointia, jotta hoito voidaan aloittaa ajoissa ja oikeanlaisilla toimenpiteilla

(Ojala 2017a, 16). Suomessa syntyneista sydanvikaisista lapsista suurimmalle



12

osalle tehdaan korjaavia toimenpiteita. Heista noin 300 tarvitsee leikkaushoitoa ja
noin 150 katetritoimenpiteena tehtya hoitoa. (Jokinen & Mattila 2020.) Useampia
operaatioita tehdaan noin viidesosalle lapsista (Ahonen ym. 2016, 322). Suomessa
syntyneet sydamen rakennevikaa sairastavat lapset selviavat useimmiten sairau-
desta hyvin ja siirtyvat normaalisti tydelamaan myohemmassa elamanvaiheessa
(Syvaoja 2010, 324; Jokinen & Mattila 2020). Onnistuneista korjausleikkauksista
huolimatta vaativaa sydamen rakennevikaa sairastavan henkilon tulee kayda seu-
rannassa koko elamansa ajan, silla hyvalla seurannalla pystytaan ehkaisemaan pe-
ruuttamattomia sydamen toiminnan muutoksia (Syvaoja 2010, 324; Mattila 2018c,
1408).

Sydanviat luokitellaan kolmeen paaryhmaan: ahtaumavikoihin, oikovirtausvikoihin
ja kriittisiin vikoihin (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 163). Se mihin ryhmaan sydanvika
luokitellaan, maaraytyy veren virtaussuunnan mukaan. Luokitteluun vaikuttaa myos

se, aiheuttaako rakennevika lapsen ihoon sinisyytta vai ei. (Syvaoja 2010, 323.)

2.1 Oikovirtausviat

Synnynnaisista sydanvioista tavallisimpia ovat oikovirtausviat (Storvik-Sydanmaa
ym. 2019, 163). Veren oikovirtaus voi tapahtua sydamen rakenteiden kuten kammi-
oiden tai eteisten valilla ja virtaus voi kulkea kumpaan suuntaan tahansa. Sydamen
sisaisen oikovirtauksen liséksi vika voi olla sydamen ulkopuolella. Talléin oikovirtaus
tapahtuu aortan ja keuhkovaltimon valilla avoimen valtimotiehyen kautta. (Rahko-
nen 2017, 79-80, 89.)

Kammiovaliseinaaukko (VSD eli ventricular septal defect) tarkoittaa sita, etta kam-
mioiden valilla olevassa seinamassa on yksi tai useampi aukko (Jalanko 2017b). Se
on oikovirtausvioista yleisin leikkausta vaativa rakennevika (Mattila 2018b, 1050).
Pienet aukot voivat sulkeutua itsestaan ilman leikkausta. Mikali VSD aiheuttaa oi-
reilua, se pystytddn hoitamaan leikkauksella myohemmassa vaiheessa. (Jalanko
2017b.)
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Eteisvaliseinan aukossa (ASD eli atrial septal defect) veri virtaa yleensa vasem-
masta eteisesta eteisvaliseinan aukon kautta suoraan oikean eteiseen. Taman seu-
rauksena oikea puoli kuormittuu enemman kuin sen pitaisi. (Rahkonen 2017, 80—
81.) Aukko voidaan sulkea katetrisaatiolla tai avosydanleikkauksella (Kokkonen, Ku-
pari & Kaarne 2016a, 1151-1152).

Eteis-kammiovaliseinan aukko (AVSD eli atrioventricular septal defect) voi olla
lieva tai taydellinen. Aukkoja saattaa olla yksi tai kaksi ja veren oikovirtauksen
maara vasemmalta puolelta oikealle riippuu vian suuruudesta. Sydamessa ei ole
trikuspidaali- ja mitraalilappaa vaan niiden sijaan yksi eteis-kammiolappa. AVSD
korjataan leikkaushoidolla mahdollisimman aikaisessa vaiheessa. (Kokkonen ym.
2016a, 1155-1156.)

Avoimessa valtimotiehyessa (PDA eli patent ductus arteriosus) sikidoajalla avoi-
mena oleva aortan ja keuhkovaltimon valinen valtimotiehyt ei sulkeudu vaan jaa
avoimeksi yli 3 kuukauden ikaiseksi asti (Avoin ductus arteriosus 2019). Avoimesta
valtimotiehyesta johtuva suuri oikovirtaus vasemmalta oikealle voi aiheuttaa syda-

men vajaatoimintaa (Rahkonen 2017).

2.2 Ahtaumaviat

Ahtaumavioille on tyypillista normaalin verenkierron rajoittuminen sydamen ja valti-
moiden valilla (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 163). Ahtaumaa voi esiintya aortan

kaaressa tai sydamen eri lapissa (Syvaoja 2010).

Aorttalapan ahtaumassa (AS eli aortic stenosis) |appa on jaykka ja siksi ahtauttaa
veren virtausta vasemman kammion ja aortan valilla. Vakava ahtauma aiheuttaa
vasemman kammion liikakasvua ja lisda riskia sydanlihaksen hapenpuutteelle. Aort-
talapan ahtauma voidaan leikata tai korjata katetritoimenpiteella. (Jokinen 2016,
415.)

Aortan koarktaatio (CoA eli coarctation of the aorta) tarkoittaa ahtaumaa laskevan
aortan ja aortan kaaren alueella. Koarktaatio aiheuttaa muutoksia yla- ja alaraajojen
verenpaineeseen. Ahtauma voidaan korjata pallolaajennuksella tai leikkauksella.
(Syvaoja 2010, 327.)
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Keuhkovaltimolapan ahtauma (PS eli pulmonic stenosis) aiheuttaa ahtautumisen
joko lappaan, sen yla- tai alapuolelle. Keuhkovaltimolappa vuotaa, minka seurauk-
sena oikea kammio kuormittuu ja siina saattaa ilmeta vajaatoiminnan oireita. Ah-
tauma voidaan korjata pallolaajennuksella tai avosydanleikkauksen yhteydessa.
(Turpeinen, Vento & Airaksinen 2016, 867—868.)

2.3 Kiriittiset sydanviat

Kriittiset eli duktusriippuvaiset sydanviat ovat valitonta hoitoa vaativia harvinaisimpia
sydanvikoja (Hekkala 2018b). Duktusriippuvaisuus tarkoittaa, etta lapsi on sikidajan
verenkierrosta riippuvainen. Avoin valtimotiehyt pyritaan pitamaan auki syntyman
jalkeen laakehoidolla tai jo sulkeutunut tiehyt avataan ja lapsi kytketaan hengitysko-
neeseen. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 164-165.) Suomessa syntyy joka vuosi

noin 50-60 kriittista sydanvikaa sairastavaa lasta (Ojala 2017b, 65).

Kriittisten sydanvikojen oireet ilmenevat nopeasti syntyman jalkeen. Hoitamatto-
mana nama rakenneviat johtavat lapsen menehtymiseen, joten varhainen diagno-
sointi on eloonjaamisen kannalta ehdoton. (Ojala 2017b, 64—65.) Kriittista sydanvi-
kaa sairastava lapsi siirretdan Helsingin uuteen lastensairaalaan heti diagnoosin jal-
keen. Mikali diagnoosi on saatu selville jo sikidaikana, synnyttava aiti ohjataan Hel-
sinkiin, jolloin valitdn hoito voidaan aloittaa heti syntyman jalkeen. (Pitkanen-Argil-
lander 2018; Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 164-165.)

Yksikammioisessa sydanviassa (UVH eli univentricular heart) toisen kammion
kehitys on jaanyt puutteelliseksi (Kokkonen, Kupari & Kaarne 2016b, 1175). Toinen
kammio voi olla vajaakehittynyt tai se voi puuttua kokonaan, joten pumppaustoi-
minta on yhden kammion varassa. Hoitona kaytetaan tavallisesti kolmiosaista kor-
jausleikkausta. (Sairanen & Salminen 2017, 147-149.) Oikean kammion vajaake-
hittyneisyydessa (HRHS eli hypoplastic right heart syndrome) oikean puolen kam-
mion kehitys on jaanyt vajaaksi vaikean trikuspidaalilapan ahtauman vuoksi (Stor-
vik-Sydanmaa ym. 2019, 166). Vasemman kammion vajaakehittyneisyydessa
(HLHS eli hypoplastic left heart syndrome) vasen kammio on pienikokoinen ja aort-
talappa ja/tai mitraalilappa voivat olla ahtautuneita. Verenkierto on avoimesta valti-

motiehyesta riippuvainen. (Rao 2019.)
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Valtasuonten vaihtuminen (TGA eli transposition of great arteries) on tilanne,
jossa aortta kulkee oikeasta kammiosta kuljettaen hapetonta verta eteenpain ja
keuhkovaltimo kulkee vasemmasta kammiosta kuljettaen hapekasta verta takaisin
keuhkoihin (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 166—167; Rao 2019). Hapekkaan veren
paasemiseksi elimistoon, taytyy eteisvaliseinassa olla aukko. Lisaksi aortan ja keuh-
kovaltimon valilla taytyy olla avoin valtimotiehyt. Taman sydanvian hoitona on arte-
rial switch -leikkaus, jossa aortan ja keuhkovaltimon paikat vaihdetaan. Ennen leik-
kausta on tarkeaa pitaa valtimotiehytta ja eteisvaliseindaukkoa avoinna. (Pitkanen
2017, 111-112.)

Fallot’n tetralogiassa (TOF eli tetralogy of fallot) on useita eri I6yddksia. Kammioi-
den valillda on aukko eli VSD. Aortta sijaitsee tdman aukon paalla ja sita kutsutaan
ratsastavaksi aortaksi. Lisaksi oikean kammion ulosvirtauskanavassa ja keuhkoval-
timolapassa on ahtaumaa. Ahtautumasta johtuen oikeaan kammioon tulee painetta
ja siksi oikean kammion seindma paksuuntuu. (Mattila 2018a, 1053.) Tavallisesti
Fallot'n tetralogia hoidetaan korjausleikkauksella ennen kuin lapsi on tayttanyt vuo-
den (Rao 2019).

Keuhkovaltimolapan umpeuma (PA eli pulmonary atresia) on Fallot'n tetralogian
tyyppinen sydanvika, jossa veri ei paase virtaamaan oikeasta kammiosta lainkaan
keuhkoverenkiertoon (Pitkanen 2017, 107). Virtauksen estda keuhkovaltimolapan
kalvomainen tukkeutuminen. Keuhkovaltimorungossa saattaa olla muutoksia ja osa
rakenteista voi puuttua kokonaan. (Kokkonen ym. 2016b, 1168.) Tassa sydanviassa
valtimotiehyen avoimena pysyminen on valttamatonta hapettumisen kannalta. Hoi-

tona on monivaiheinen leikkaus. (Pitkanen 2017, 108.)

Yhteisessa valtimorugossa (TA eli truncus arteriosus) sydamessa on kammiova-
liseindaukko. Aortta ja keuhkovaltimo ovat yhdistyneet yhdeksi suureksi valtimoksi,
joka lahtee ratsastaen aukon paalta. Valtimorungon lapassa voi olla kahdesta kuu-
teen purjetta. Yhteinen valtimorunko hoidetaan korjausleikkauksella lapsen ensim-
maisen elinkuukauden aikana. (Kokkonen ym. 2016b, 1181-1182.)
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3 LAPSEN MOTORINEN KEHITYS JA KEHITYSVIIVEET

Motoriset taidot (Taulukko 1) kehittyvat terveilla lapsilla perussaantéjen mukaisesti
ja kehityksen vaiheet ovat kaikilla havaittavissa, mutta niiden ajankohdat vaihtelevat
lapsen yksil6llisten ominaisuuksien mukaan (Kauranen 2011, 8). Taitojen oppimisen
ajankohdan lisaksi oppimisjarjestyksessa on eroja. Yksilollisten erojen vuoksi kehi-
tyksen eri vaiheille on haastavaa maaritella tarkkaa aikarajaa ja jarjestysta. Taman
takia motorisen kehityksen saavuttamisajankohdat ovat suuntaa antavia ja lapsen

kehitysta tutkiessa tulee huomioida kokonaistilanne. (Haataja 2018b.)

Vastasyntyneen ensimmaiset liikkeet eivat ole tahdonalaisia vaan refleksinomaisia
varhais- eli primitiiviheijasteita (Haataja 2018b). Nama keskushermostoperaiset hei-
jasteet haviavat viimeistaan puolen vuoden ikdan mennessa, jolloin ne korvautuvat
tahdonalaisilla liikkeilla. Primitiiviheijasteiden arviointi on tarkea huomioida lapsen
kehitysta tutkiessa, silla heijasteiden puuttuminen varhaislapsuudessa tai myohem-
min vallitseviksi jaaneet heijasteet voivat kertoa neurologisesta ongelmasta.
(Modrell & Tadi 2020.) Motoriset taidot kehittyvat nopeasti lapsen ensimmaisen elin-
vuoden aikana. Tuona aikana vastasyntyneesta primitiivineijasteiden avulla liikku-
vasta vauvasta kehittyy omatoimisesti liikkuva ja kaveleva lapsi. (Kauranen 2011,
8-9.)

3.1 Motorinen kehitys ikavaiheittain

Vastasyntyneen lapsen yla- ja alaraajat seka vartalo ovat koukistuneessa asen-
nossa. Tata asentomallia kutsutaan fysiologiseksi likemalliksi, joka kehittyy jo sikio-
aikana kohdussa. Selinmakuulla ollessaan asennon pysyminen symmetrisena ja
vakaana ei onnistu viela, koska vauvan kehonhallinnassa on puutteita. (Salpa &
Autti-Ramo 2010, 9.) Kehon ja raajojen liikkeet tapahtuvat syntyman jalkeen spon-

taanisti ja liikehdintd on sulavaa (Haataja 2018b).

Vauvalla iimenee hamuamisheijaste ja imemisheijaste, jolloin han yrittda saada suu-
hunsa lahettyvilla olevia asioita ja alkaa imemaan niitd. Tarttumisheijaste ilmenee

sormissa ja varpaissa kammenta ja jalkapohjaa kosketettaessa. Seisomaan nostet-
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taessa jalat alkavat tehda kavelyliiketta, jolloin puhutaan kavelyheijasteesta. (Her-
manson 2017; Haataja 2018b.) Vauvalla ilmenee selalleen laitettaessa tai saikahta-
essa Moron heijaste, jolloin kadet tekevat yhtakkisen laajan kaaren sivullepain (Ja-
lanko 2017a; Modrell & Tadi 2020).

Kuukauden iassa lapsi liikuttaa vartaloaan ja raajojaan nykivin ja haparoivin liikkein
ja primitiivineijasteet ovat vallitsevia. Vatsalla ollessaan lapsi jaksaa vaivoin kohot-
taa paataan. Lapsi kykenee kohdistamaan hetkittéin katsettaan esimerkiksi van-

hemman kasvoihin. (Kauranen 2017, 494.)

Lapsella iimenee kahden kuukauden iassa voimakkaana ATNR eli asymmetrinen
tooninen niskaheijaste. Selinmakuulla paata kaantaessa kasvojen puoleinen yla- ja
alaraaja ojentuvat. Vastaavasti takaraivon puoleiset raajat menevat koukkuun.
(Haataja 2018b.) Yla- ja alaraajojen koukistusasento alkaa vahentya. Paan kohot-
taminen ja lyhyt kannattelu onnistuvat. (Kauranen 2017, 494-495.) Lapsi pystyy ko-
hottamaan paan vatsamakuulla ollessaan 45 asteen kulmaan. Hamuamisheijaste ja

imemisheijaste haviavat tassa iassa. (Rantala 2016, 461.)

Vatsamakuulla ollessaan paan kannattelu ja kasiin nojaaminen alkavat onnistua
kolmen kuukauden ikdisena (Kauranen 2017, 495). Selinmakuulta istumaan ve-
dettaessa lapsi pystyy kannattelemaan paataan hetkellisesti. Tarttumisheijaste al-
kaa havita kasista. (Rantala 2016, 461.) Varhaisheijasteista myos seisomisheijaste
ja jaloilleen varaaminen alkavat hiipua. Lelun hetkellinen kadessa pitaminen onnis-

tuu ja lapsi yrittda vieda esineen suuhun. (Kauranen 2017, 495.)

Neljan kuukauden ikaisen lapsen liikkeet ovat aiempaa tahdonalaisempia ja var-
haisheijasteet alkavat havita (Kauranen 2017, 495). Vatsallaan ollessa lapsi kyke-
nee ojentamaan ylavartaloaan ja nojaamaan kyynarvarsiinsa (Haataja 2018b).
Lapsi alkaa tarttua esineisiin tahdonalaisesti (Rantala 2016, 460—461). Lisaksi lapsi
oppii siitdmaan esineitad kadesta toiseen (Hadders-Algra 2018). Selinmakuulta kyl-

kimakuulle kdantyminen tapahtuu aktiivisesti tassa iassa (Haataja 2018b).

Viiden kuukauden ikaisena lapsi pystyy tukeutumaan kasivarsien varaan makuulla
ollessaan. Kiertoliikkeiden avulla lapsi voi tahattomasti kierahtaa vatsamakuuasen-

nosta selalleen. Lapsi yrittaa vieda varpaita suuhunsa ja tavoittelee erilaisia ympa-
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rilldan olevia esineita. (Kauranen 2017, 495.) Esineiden tutkiminen ja niihin tarttu-
minen tapahtuvat aktiivisesti ja samalla silma-kasikoordinaatio kehittyy (Haataja
2018b).

Kuuden kuukauden iassa lapsi pystyy nostamaan alaraajat alustalta ja potkimaan
jaloillaan. Ylaraajoihin tukeutuminen ja selan ojentaminen vatsamakuulla ollessa
onnistuvat. Tassa iassa likkuminen tapahtuu painonsiirroilla. (Salpa & Autti-Ramé
2010, 12, 17-19.) Lapsi osaa kaantya selinmakuuasennosta vatsalleen (Rantala
2016, 461). Keskivartalon hallinta on kehittynyt ja mahdollistaa itsenaisen istumisen

esimerkiksi syottotuolissa (Saakslahti 2015, 76).

Lapsi saattaa aloittaa rydmimisen harjoittelun seitseman kuukauden ikaisena
(Rantala 2016, 461). Kéaantyminen selinmakuulta vatsamakuulle tapahtuu aktiivi-
sesti. Tuetussa seisoma-asennossa lapsi tekee hyppivaa liiketta jalkoja ojentamalla
ja koukistamalla. (Kauranen 2017, 495.) Itsenainen lattialla istuminen onnistuu ajoit-
tain ja lapsi ottaa istuessaan tukea reisistaan. (Rantala 2016, 461.) Esineen ka-
dessa pitdminen ja tutkiminen onnistuvat samalla, kun lapsi istuu (Kauranen 2017,
495).

Ryomiminen ja pyoriminen sujuvat lapsen ollessa kahdeksan kuukauden ikainen
(Saakslahti 2016, 76). Tasapainon horjuessa lapsella alkaa esiintymaan suojareak-
tioita ja esineisiin tarttuessa lapsi kayttaa ajoittain pinsettiotetta (Kauranen 2017,
495). Lapsi pystyy tarttumaan leluun ja siirtdmaan sen kadesta toiseen seka vie-

maan lelun suuhun (Hermanson 2016, 31).

Yhdeksan kuukauden iassa lapsi alkaa kontata ja sen seurauksena ryémiminen
jaa pois (Kauranen 2017, 495). Konttaamisen oppimisen jalkeen lapsella on hyva
vartalon ja paan hallinta. Karhunkayntiasentoon nouseminen tapahtuu usein kont-
taamisen oppimisen jalkeen ja se on erinomainen tasapainoelimia aktivoiva asento.
(Salpa 2007, 92.) Itsenainen istuminen ja tukea vasten seisominen onnistuvat ly-
hyita aikoja (Hadders-Algra 2018).

Lapsi nousee kymmenen kuukauden iassa itsenaisesti makuuasennosta istumaan
ja leikkii mielelldan istuen. Liikkuminen tapahtuu suureksi osaksi konttaamalla.
(Kauranen 2017, 495—496.) Lapsi nousee lattialta yl6s tukea vasten toispolviseison-
nan kautta (Haataja 2018b). Tuettu seisominen onnistuu lyhyita aikoja. Esineisiin
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tarttuessa lapsi alkaa kayttaa pinsettiotetta. (Kauranen 2017, 495-496.) Varpaiden

tarttumisheijaste haviaa tassa iassa (Rantala 2016, 461).

Ensimmaiset askeleet tukea vasten saattavat alkaa onnistua lapsen ollessa yhden-
toista kuukauden iassa (Kauranen 2017, 496; Hadders-Algra 2018). Lapsi kyke-
nee myos leikkimaan seisoma-asennossa. Istumatasapaino pysyy vakaana, vaikka
asentoa horjutettaisiin tyontamalla lasta hitaasti sivusuuntiin. Lapsi alkaa kaytta-

maan pihtiotetta ja esineiden osoittaminen sormilla onnistuu. (Kauranen 2017, 496.)

Vuoden ikainen lapsi alkaa kavella ilman tukea (Rantala 2016, 461). Kaveleminen
mahdollistaa ympariston tutkimisen ja monipuolisemmat leikit (Hadders-Algra
2018). Lapsi osaa siirtaa leluja paikasta toiseen ja laittaa niitd esimerkiksi koriin
(Kauranen 2017, 496). Lelun kateen ottaminen ja antaminen takaisin vanhemmalle

tapahtuu tahdonalaisesti (Haataja 2018b).

Kaksivuotias lapsi alkaa kokeilemaan ensimmaisia juoksuaskelia. Juoksu on viela
koordinoimatonta ja kaatumisia saattaa tapahtua ajoittain. Myos sivusuuntainen ja
takaperin tapahtuva kavely saattavat onnistua lyhyillda matkoilla ja portaille nouse-
misen taito alkaa hahmottua. Lapsi osaa tassa iassa ottaa pallon kiinni molemmilla
kasillaan. (Pihlaja & Viitala 2018, 259.) Lisaksi pallon potkaiseminen tapahtuu tasa-
painoa menettamatta (Haataja 2018b). Tasajaloin hyppaaminen saattaa onnistua.
Lapsi harjoittelee piirtamista ja rakentaa muutamasta rakennuspalikasta tornin.
(Kauranen 2017, 496.)

Kolmen vuoden ikainen lapsi osaa kavella eri suuntiin ja seisoa yhdella jalalla. Liik-
keiden koordinointi on puutteellista, mika nakyy esimerkiksi juostessa tai hypatessa.
Pallon heittdminen ja tangosta roikkuminen sujuvat. Kuperkeikka saattaa onnistua
jo tassa iassa. (Kauranen 2017, 496.) Lapsi osaa hyppia tasajalkaa (Haataja
2018b). Kynan kadessa pitaminen tapahtuu kolmen sormen otteella ja lapsi osaa

kaantaa kirjan sivuja (Kauranen 2017, 496).
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Taulukko 1. Motorinen kehitys ikavaiheittain Kaurasta (2017) mukaillen.

Varhaisheijasteet, paan hetkittdinen kohottaminen vatsama-
kuulla 45° kulmaan, paan pitaminen keskilinjassa istuma-asen- 1-2 kk
nossa ollessa noin 20 sekunnin ajan, koukistuneen asennon

vaheneminen

Osan primitiiviheijasteiden havidminen, vatsamakuulla paan
kannattelu 90° kulmassa ja kasivarsiin tukeutuminen, istumaan 3—4 kk
vedettdessa paan hallinta, esineeseen tarttuminen ja suuhun

vieminen, kasillaan leikkiminen

Raajojen ja vartalon ojennus- ja kiertoliikkeet, paan ja vartalon
hallinta, esineisiin tarttuminen tahdonalaisesti, istuma-asennon 5-7 kk
ajoittainen hallinta, kdantyminen selinmakuulta vatsamakuulle,

primitiiviheijasteiden vaimeneminen

Rydmiminen, konttaaminen, istuma-asennon hallinta, suojareak-
tiot ja tasapainoreaktiot, seisomaan nouseminen ja kavely tukea 8—10 kk

vasten, pinsettiotteen hyddyntaminen

Itsendinen seisominen, tuettu tai itsendinen kavely, pystyasen-
nossa leikkiminen, esineiden ojentaminen, pukeutumiseen 11-12 kk

osallistuminen

Varmentunut kavely, takaperin ja sivusuuntaan kavely, porraska-
vely kaiteeseen tukeutuen, juoksuaskeleet, tasajaloin hyppy, 2 vuotta
pallon potkaiseminen, tornin rakentaminen muutamasta

palikasta, piirtdmisen harjoittelu

Kavely eri suuntiin, pallon heittaminen, roikkuminen tangolla, 3 vuotta
juokseminen, hyppaaminen, kuperkeikka, kolmisormiote kynasta
piirtdessa
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3.2 Motorisen kehityksen viiveet

Lapsen kehitys on laaja ja monimutkainen prosessi ja siksi mahdollisia kehitysvii-
veita tutkiessa tulee huomioida suuri joukko lapsen arkeen vaikuttavia asioita (Mari,
Cascudo & Alchieri 2016). Vaikka sydanleikatulla lapsella ilmenisi motorisen kehi-
tyksen viivastymaa on hyva huomioida, etta sydanvika itsessaan ei ole syy kehitys-
viiveille eika diagnoosin perusteella ole mahdollista arvioida viivastymisriskia (Mus-
satto ym. 2014). Lapsen kehitysta on tarkea seurata, silla ongelman tunnistaminen
mahdollistaa varhain aloitetut tukitoimet ja siten edistaa lapsen normaalia kehitysta
(Walker ym. 2015).

Walker ym. (2015) selvittivat tutkimuksessaan, onko vastasyntyneina sydanleikat-
tujen tai muussa suuressa leikkauksessa olleiden lasten kehityksessa eroja verrat-
tuna terveisiin lapsiin. Tutkimukseen osallistuneiden lasten kehitysta arvioitiin lasten
ollessa yhden ja kolmen vuoden ikaisia. Arvioitavia osa-alueita olivat kognitiiviset
taidot, puheentuotto, kuullun ymmartaminen seka karkea- ja hienomotoriset taidot.
Ensimmaiseen arviointiin osallistui yhteensa 539 lasta ja toiseen arviointiin 378
lasta. Tutkimuksessa selvisi, ettd sydanleikkauksen tai muun suuren leikkauksen
lapi kayneilla lapsilla ilmeni kehityksen kaikilla arvioitavilla osa-alueilla viiveita
enemman kuin kontrolliryhman lapsilla. Sydanleikatuista lapsista jonkin asteisia
kognitiivisia ja hienomotorisia viiveita ilmeni 16 prosentilla, puheentuoton viiveita 23
prosentilla, ymmartamisen viiveita 34 prosentilla ja karkeamotorisia viiveita 32 pro-

sentilla. Suurin osa kehitysviiveista oli lievia. (Walker ym. 2015.)

Dwyerin ym. (2016) tutkimuksessa selvisi, ettd vauvaikaisend suuressa leikkauk-
sessa olleista lapsista 8—43 prosentilla ilimenee jonkin asteisia motorisen kehityksen
viiveita. Kehitysviiveiden todettiin olevan ilmeisimpia ensimmaisten kahdentoista
kuukauden aikana leikkauksen jalkeen ja viiveiden huomattiin vahentyneen kol-
meen ikdvuoteen mennessa. (Dwyer ym. 2016.) Osalla lapsista saattaa kuitenkin
nakya puutteita motorisessa kehityksessa viela kouluidassa. Talloin viiveet ilmenevat
esimerkiksi heikompana lihasvoimana, manuaalisten taitojen puutteena seka tasa-
paino-ongelmina, mutta ne haviavat lapsen kasvaessa ja kehittyessa. (Holm ym.
2007.) Vaikka sydanleikatut lapset saavuttavat ikdistensa motorisen kehityksen ta-
son yleensa viimeistaan noin kolmen vuoden ikaisina, saattaa hienomotoriikassa

olla puutteita viela myohemmalla ialla (Dwyer ym. 2016). Hienomotoriikan hairidita
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esiintyy jopa joka toisella tehohoidetulla lapsella ja tama nakyy esimerkiksi kynan-
kaytdn vaikeutena (Lano 2013, 357).

Motorisen kehityksen viiveiden lisdksi lapsella saattaa esiintya kognitiivisia, puheen-
tuotollisia ja ravitsemuksellisia haasteita (Ubeda-Tikkanen ym. 2018). Lapsella saat-
taa ilmeta haasteita myos tarkkaavaisuudessa, hahmottamiskyvyssa tai naon kehit-
tymisessa. Nakoon liittyvia ongelmia ovat esimerkiksi taittovika ja karsastus. (Lano
2013, 357.) Neurologisten ongelmien esiintyminen on sydanvikaisilla lapsilla ylei-
sempaa terveisiin lapsiin verrattuna. Tahan saattaa vaikuttaa sydanviasta johtuva
jo sikidaikana esiintynyt hapenpuute aivoissa. (Sarajuuri 2017, 254.) Marin ym.
(2016) tutkimuksessa ei fyysisista kehitysviiveista huolimatta havaittu haasteita lap-

sen sosiaalisten ja psyykkisten taitojen kehittymisessa (Mari ym. 2016).

Kehitysviiveiden iimenemiseen saattaa vaikuttaa useat eri tekijat kuten geneettinen
taipumus, lapsen syntyminen ennenaikaisesti seka leikkausten lukumaara, kesto ja
ajankohta (Walker ym. 2015). Pitkdan kestava sairaalahoidossa oleminen, ravitse-
muksen ongelmat ja sosioekonomiset tekijat ovat yhteydessa kehitysviiveisiin (Mus-
satto ym. 2014). Lisaksi fyysisten kehityshairididen taustalla voi olla rakenneviasta
johtuvat hengitysinfektiot, rytmihairiét, alipaino, vasymys, hengenahdistus tai hui-

maus (Mari ym. 2016).

Kehitysviiveiden taustalla saattaa olla myos leikkauksen jalkeiset rajoitteet ja niiden
myota esimerkiksi pystyasennon kokemuksen puute (Dwyer ym. 2016). Synnyn-
naista sydanvikaa sairastava lapsi joutuu usein viettamaan pitkia jaksoja sairaa-
lassa, jolloin motorisen kehityksen herkkyyskausien hyodyntaminen saattaa jaada
vahaiseksi. Sairaalajaksojen aikainen immobilisaatio eli likkumattomuus saattaa ai-
heuttaa motorisen kehityksen viivastymia tai hairiditd. Motorisen oppimisen herk-
kyyskauden eli nopean kehityksen vaiheen ohittaneella lapsella on suurempi tyo
opetella motorisia taitoja ja niiden oppimiseen kuluu enemman aikaa. (Kauranen
2017, 493.)

Sydanleikatut lapset pystyvat usein hallitsemaan itsenaisen istuma-asennon ja ryo-
mimaan vuoden ikaisena. Leikkauksen jalkeisten rajoitteiden ja sen kautta viivasty-

neen pystyasennon kokemuksen vuoksi lapsella saattaa olla puutteita tasapainon
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hallinnassa. Heikko tasapaino vaikeuttaa seisoma-asennon hallintaa ja kavelemi-

sen oppiminen usein viivastyy. (Dwyer ym. 2016.)

Lapsella saattaa iimeta imevaisikaisena ennen sydanvian diagnosointia hypotoniaa
eli lihasvelttoutta, joka nakyy lapsen passiivisuutena, liikkeen tuoton ja asennon yl-
lapidon vaikeutena. Hypotoninen lapsi ei esimerkiksi jaksa nostaa raajojaan selin-
makuulla ollessaan. Lapsen motorista kehitysta arvioidessa taytyy huomioda, onko
hypotonian aiheuttajana sydanvika, jolloin tilanne on akuutti ja vaatii erikoissairaan-

hoidon arviota. (Seppa-Moilanen, Isohanni & Lonnqgvist 2019.)
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4 SYDANLEIKATUN LAPSEN KUNTOUTUS

Kuntoutus on tarkea osa sydanleikatun lapsen jatkohoitoa ja sen tavoitteena on pa-
rantaa lapsen elamanlaatua leikkauksen jalkeen (Ahonen ym. 2016, 247). Varhain
aloitetulla kuntoutuksella kuten fysio-, toiminta-, puhe- ja ravitsemusterapialla seka
kehityksen seurannalla on mahdollista estada toimintakyvyn heikkenemista sydan-
leikkauksen jalkeen ja vaikuttaa positiivisesti lapsen kehitykseen (Ubeda-Tikkanen
ym. 2018). Asianmukainen kuntoutus ja fyysinen aktiivisuus vahentavat raajojen vir-
heasentojen muodostumista (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 306). Lisaksi hyvalla
kuntoutuksella ehkaistdan uusien sairaalajaksojen tarvetta ja sydankuolleisuutta
(Ahonen ym. 2016, 247). Kuntoutus on tarkea aloittaa mahdollisimman aikaisessa
vaiheessa, koska jo sairaalassa aloitetulla kuntoutuksella on mahdollista parantaa
sydanleikatun toimintakykya leikkauksen jalkeen. Fysioterapia on suositeltava kun-
toutusmuoto, jota voidaan hyddyntaa motorisen kehityksen tukena. (Ubeda-Tikka-

nen ym. 2018.)

Kuntoutuksen tavoitteena on tehda suunnitelmallista ja moniammatillisesti toteutet-
tua yhteistyota. Kuntoutuksen moniammatilliseen tiimiin kuuluvia henkiloita ovat esi-
merkiksi laakari, fysioterapeutti, sairaanhoitaja seka ravitsemusterapeutti. On tar-
keda huomioida myds sydanleikatun lapsen ja hanen laheistensa toiveet ja tarpeet
kuntoutuksen suhteen. (Penttila 2014.) Motorisia taitoja opetellessa on tarkea aset-
taa kuntoutusprosessille tavoitteita, joissa huomioidaan lapsen persoona ja vahvuu-
det (Salpa & Autti-Ramd 2010, 43—44).

Kokonaisvaltainen ja hyva kuntoutus ei koostu pelkastaan terapiaharjoittelusta vaan
on osa lapsen tavallista arkea ja paivittaisia toiminoja. Terapeuttien ja muiden ter-
veydenhuollon ammattilaisten suunnittelemat kuntoutusta tukevat harjoitteet ja toi-
mintatavat ovat tukipilari, jonka avulla kuntoutus siirretaan lapsen hoitoon ja paivit-
taisiin toimintoihin. Parhaimmillaan kuntoutus on silloin, kun se tapahtuu arjessa,
jossa jokainen lasta hoitava aikuinen tai lahisukulainen osallistuu toimintaan. (Stor-
vik-Sydanmaa ym. 2019, 53.)
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4.1 Fyysinen aktiivisuus motoristen taitojen perustana

Fyysinen aktiivisuus kehittaa lapsen motorisia taitoja ja on siksi tarkeaa sydanleika-
tun lapsen kehityksen kannalta (Du ym. 2015). Vaikka pelkalla fyysisella aktiivisuu-
della ei ole mahdollista korjata tai parantaa synnynnaista sydanvikaa, silla on kui-
tenkin suuri rooli hankinnallisten sydansairauksien ehkaisyssa (Laine & Poutanen
2012, 19; Kauranen 2017, 515).

Lapsen fyysisten toimintojen kehittymisen tukeminen tulisi aloittaa mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa ja lapsen tulisi saada liikkua omien tarpeidensa mukaan
(Bjarnason-Wehrens ym. 2007). Fyysista aktiivisuutta tulisi yllapitda myds tehohoi-
don aikana, mikali lapsen sen hetkinen kunto ja hoitotilanne sen mahdollistavat.
Osastolla ollessa lapsen fyysisen aktiivisuuden yllapitamiseen osallistuvat hoitohen-
kilokunnan ja fysioterapeutin lisaksi lapsen perhe. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019,
306.)

Monet sydanvikaiset lapset liikkuvat liikkuntasuosituksiin nahden lilan vahan. Fyysi-
nen aktiivisuus on usein vahaisempaa verrattuna siihen, minkalaisia valmiuksia
heilla olisi likkumiseen. (Kauranen 2017, 515; Poutanen 2017, 224.) Varhaiskasva-
tuksen liikuntasuosituksissa korostetaan lapsen paivittaista aktiivisuutta, jota tulisi
olla kolme tuntia paivassa (Varhaisvuosien fyysisen aktiivisuuden suositukset 2016,
13—-14). Ikaistensa tavoin myos synnynnaista sydanvikaa sairastavalle lapselle tulee
suoda mahdollisuus liikkumiseen ja motoristen taitojen kehittamiseen (Alapappila,
Maenpaa & Ulenius, [viitattu 24.2.2020]).

Alle vuoden ikaiselle lapselle paras fyysisen aktiivisuuden muoto on ianmukainen
leikki. Liikkuminen toteutuu spontaanisti leikkien kautta ja samalla lapsen lihasten,
hermojen ja aistien yhteistoiminnan hallinta ja havainnointi kehittyvat (Alapappila
ym., [viitattu 24.2.2020]). Fyysisen aktiivisuuden yllapitamista leikkien kautta voi-
daan tehostaa esimerkiksi leluilla tai muilla lapselle mielenkiintoisilla esineilla, jotta
lapselle tulisi halu liikkua itsenaisesti (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 306-307). Le-

luja tavoitellessa lapsen ylaraajojen lihakset vahvistuvat (Saakslahti 2015, 43).

Sydanleikatun lapsen liikkuessa tulee huomioida turvallisuus. Sen takia on tarkea

lOytaa yksilolliset rajat liikkuessa ja leikkiessa seka lapselle sopiva likunnan muoto.
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(Kauranen 2017, 515.) Fyysiseen aktiivisuuteen liittyva akkikuolema on todella har-
vinaista. Joissain sydanvioissa riski on mahdollinen ja tallaisessa tapauksessa lii-
kunnasta on syyta keskustella hoitavan kardiologin kanssa. (Poutanen 2017, 224;
Alapappila ym., [viitattu 24.2.2020].)

Sydanleikatun lapsen fyysista aktiivisuutta ei tule rajoittaa tarpeettomasti tai ilman
perusteluja (Poutanen 2017, 223-224). Lapsen liikkumista ei mydskaan ole syyta
rajoittaa, mikali oireita ei iimene fyysisen aktiivisuuden aikana (Rao 2019). Leikkien
yhteydessa lapsi saattaa hengastya, mutta normaalista hengastymisesta ei pida
huolestua liikaa. Lapsi pystyy itse saatelemaan leikkimistahtia oman kuormittavuu-

den mukaan ja lepaa sitten, kun on vasynyt. (Kauranen 2017, 515.)

Ulkoilu on turvallista sydamen rakennevikaa sairastavan lapsen kanssa alle 10 as-
teen pakkasella. Myds vastasyntyneen kanssa voi ulkoilla talvella, mutta ulkoilu tu-
lee aloittaa vahitellen totuttaen lasta ulkoilmaan. (Toimenpiteiden jalkihoito 2018.)
Vaikka kova pakkanen kasvattaa sydamen kuormitustasoa, ei sydamen rakennevi-
kaa sairastavalle lapselle tulisi pukea lilkaa vaatteita ulkoillessa. Liiallinen pukemi-
nen vaikeuttaa lapsen liikkumista ja hengastyttaa lasta turhaan. (Alapappila ym.,
[viitattu 4.3.2020].) My0s sisatiloissa ollessa lapsi on hyva pukea joustaviin vaattei-
siin, jotta likkuminen mahdollistuu. Esimerkiksi alaraajoilla potkiminen vahvistaa eri
lihasten toimintaa ja lilke on helpompi toteuttaa ilman kiristavia vaatteita. (Saarikoski
2016.)

4.1.1 Oman kehon hahmottaminen ja kehonhallinta

Ensimmaisen vuoden aikana hermoston kehitys ja kasvu tapahtuvat nopeasti,
minka vuoksi erilaisten mielihyvaa tuottavien arsykkeiden tarjoaminen lapselle on
tarkeaa. Mielihyvaa tuottavia arsykkeita ovat esimerkiksi silittdminen ja sylissa pita-
minen. Myds erilaisten materiaalien koskettaminen kehittaa lapsen tuntoaistia ja
vahvistaa siten aivokuorelle kulkevia hermoyhteyksia edistaen hienomotoriikan ke-
hittymista. (Saakslahti 2015, 33.) Lapsi oppii hahmottamaan kehonsa rajoja ja liik-
keita sekad kehittdmaan vartalonhallintaa vauvahieronnan avulla (Saarikoski 2016).
Myoés lapsen leikittaminen lattialla kehittaa tasapainoelimia ja vartalon hallintaa seka

antaa vauvalle liikkumisvapauden tunteen (Saakslahti 2015, 33).
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Lasta tulee kasitella ja pitaa sylissa monipuolisesti erilaisissa asennoissa, jotta lap-
sen kehonhallinta kehittyisi symmetrisesti (Salpa & Autti-Ramé 2010, 75-76). Ke-
honhallinnan lisaksi lapsi oppii havaitsemaan erilaisia asentoja ja liikkeita aktivoiden
samalla koko vartaloa (Saarikoski 2016). Toispuoleisesti kasitelty lapsi voi kaantya
banaanin omaisesti enemman toisen kyljen puolelle ja tama nakyy selkeasti esimer-
kiksi selinmakuulla ollessa. Asentovirheen korjaaminen on mahdollista, kun toispuo-
leinen kasittely huomataan ja kasittelytavat muutetaan monipuolisemmiksi. (Salpa
& Autti-Ramo 2010, 75-76.) Monipuolista kasittelya on helppo toteuttaa arjessa pu-
kemalla ja vaihtamalla vaippaa lapsen ollessa sylissa seka vaihdellen nosto- ja kan-

toasentoja (Saarikoski 2016).

Vastamakuun on todettu tukevan lapsen motoristen taitojen kehittymista (Moon ym.
2016; Vauvan turvallinen nukuttaminen 2019). Vatsallaan oleminen tehostaa lapsen
lihasten monipuolista vahvistumista ja parantaa sita kautta liikunnallisten taitojen
omaksumista (Saarikoski 2016). Asento kehittdda myos lapsen niskan, ylaselan ja
hartiaseudun lihaksia paannostoliikkeiden yhteydessa seka auttaa ahtaassa tilassa
olevia nivelia ojentumaan (Saakslahti 2015, 43, 76). Vatsamakuun oppiminen on
edellytys paanhallinnalle, ylaraajoihin tukeutumiselle ja koukistus- ojennusliikkeen
kontrollille (Salpa & Autti-Ramo 2010, 77). Ryédmiminen ja konttaaminen puolestaan
kehittavat likunnallisten taitojen lisaksi hahmotuskykya, uuden oppimista seka kie-
lellisia taitoja. Tama perustuu raajojen vuorotahtiseen liikuttamiseen, jolloin aivo-

puoliskojen valilla olevat yhteydet vahvistuvat. (Saarikoski 2016.)

Lapsen hoidossa voi kayttaa ajoittain kohtuudella esimerkiksi babysitteria, kavely-
telinetta tai pomppukeinua. Kohtuus on tarkea muistaa, koska naiden valineiden lii-
allinen kayttaminen arjessa hidastaa lapsen motorista kehitysta ja aiheuttaa viiveita
esimerkiksi kavelyn oppimisessa. Liiallinen turvakaukalossa tai babysitterissa ole-
minen aiheuttaa lihasepatasapainoa asennon aktivoidessa vatsalihaksia ja passi-
voidessa selan lihaksia. Kenkien kayttaminen rajoittaa jalkateran ja varpaiden liik-
keiden kehitysta. Kavelyn opettelun on hyva tapahtua ilman jalkineita, jolloin lapsi
saa jalkapohjien kautta informaatiota kavelyalustan muodoista ja alaraajojen toimin-
nasta. Lisaksi paljain jaloin kavely vahvistaa alaraajojen lihaksia, kehittaen liikun-
nallisia sekd motorisia taitoja. (Saarikoski 2016.)
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4.1.2 Unen ja psykososiaalisten taitojen vaikutus lapsen kehitykseen

Motorinen kehitys edellyttaa fyysisen aktiivisuuden lisaksi riittdvaa unta ja lepoa. Uni
tukee lapsen normaalia kasvua ja kehitysta seka auttaa mieltd ja kehoa palautu-
maan paivittaisista toiminnoista. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 33, 306.) Riittava
unen maara edistaa lapsen aivojen kehitysta, parantaa kognitiivista suorituskykya
ja vahentaa paivan aikana koettua vasymysta ja mielialan vaihteluita (Paavonen &
Urrila 2016). Unella on huomattu olevan positiivisia vaikutuksia myds oppimiseen,
muistiin, kayttaytymiseen, tunteiden saatelyyn, fyysiseen ja psyykkiseen terveyden-

tilaan seka elamanlaatuun (Paruthi ym. 2016).

Lapsen unentarve vaihtelee eri ikakausina. Vastasyntynyt lapsi nukkuu ympari vuo-
rokauden jakaantuneissa jaksoissa. Vuorokausirytmi alkaa muodostua lapsen ol-
lessa noin kolmen tai neljan kuukauden ikdinen. Tassa iassa lapsi alkaa nukkua
pidempia jaksoja ybdaikaan. Noin kahdeksan kuukauden iasta lahtien lapsi nukkuu
paivaunia enintaan kaksi — kolme kertaa paivassa. Yolla nukuttu unimaara lisaantyy
lapsen kasvaessa, jolloin paivaunien tarvetta ei enaa ole. Usein paivaunien nukku-
minen jaa pois kahden — kolmen vuoden iassa. (Paavonen & Urrila 2016.) Paruthi
ym. (2016) tarkastelivat yhteensa 864:3a julkaisua, joiden pohjalta he selvittivat eri
ikaisten lasten unen tarvetta ja riittavaa unimaaraa. Julkaisujen tarkastelun jalkeen
selvisi, etta riittava unimaara vuorokaudessa 4—12 kuukauden ikaiselle lapselle on
12—-16 tuntia, 1-2 vuoden ikaiselle lapselle 11-14 tuntia ja 3-vuotiaalle lapselle 10—
13 tuntia. (Paruthi ym. 2016.)

Tutkimuksen mukaan vauvan nukuttaminen selinmakuuasennossa vahentaa kat-
kytkuoleman riskia ja on vauvalle turvallisin nukkuma-asento. Sangyn patjan on
hyva olla napakka, eika sangyssa tule olla tyynyja tai muita pehmusteita tukehtu-
misriskin vuoksi. Vauvan nukuttaminen sohvalla, turvaistuimessa tai muulla pehme-
alla tai kaltevalla alustalla ei ole suositeltavaa. (Moon ym. 2016.) Vauvan nukkuma-
asentoa on syyta vaihdella, silla yksipuolinen nukuttamisasento saattaa aiheuttaa
paakalloon epasymmetrisen muodon. Yleensa kallon epasymmetria korjaantuu kas-
vun myota puolen vuoden tai viimeistaan kolmen vuoden ikdan mennessa. Epasym-
metrian vahenemista tukee lapsen itsendinen asennon vaihtaminen, paan muodon
tarkkailu ja mahdollisimman aikainen epamuodostumaan puuttuminen. (Hukki,
Vuola & Leikola 2013, 1723-1724.)
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Unen lisdksi varhaislapsuuden fyysisen aktiivisuuden on havaittu vaikuttavan posi-
tiivisesti lapsen tunne-elamaan, alylliseen kehitykseen ja sosiaalisiin taitoihin (Tak-
ken ym. 2012). Sydanvikaa sairastavan lapsen on tarkea viettaa aikaa terveiden
saman ikaisten lasten kanssa. Muiden lasten kanssa leikkiminen ja pelaaminen voi-
vat parantaa elamanlaatua fyysisen kehityksen myoéta. (Bjarnason-Wehrens ym.
2007.) Leikin aikainen aktiivisuus lisaa myos lapsen mielihyvaa, yhteenkuuluvuuden
tunnetta ja riemua, eikd naita tulisi rajoittaa liikaa (Alapappila ym., [viitattu

24.2.2020]). Lapsi oppii leikin kautta myos ryhmatydskentelytaitoja (Haataja 2018b).

4.2 Rintalastan luutuminen ja leikkausarven hoito

Rintalastan luutuminen avosydanleikkauksen jalkeen kestaa lapsella noin 4—6 viik-
koa. Sydanleikkauksen jalkeinen toipuminen sujuu lapsella normaalisti hyvin (Pou-
tanen 2017, 223). Leikkauksen jalkeen on kuitenkin mahdollista, etta rintalastassa

iimenee epavakautta ja epanormaalia liiketta (Cahalin, LaPier & Shaw 2011).

Ylimaaraista rintalastaan kohdistuvaa painetta ja kuormitusta tulee valttaa luutumi-
sen aikana (Pye & Green 2003; Poutanen 2017, 223). Leikkauksen jalkeen lasta ei
saa nostaa kainaloista viiteen viikkoon (Toimenpiteiden jalkihoito 2018). Lapsen tur-
vallinen nostaminen tapahtuu luutumisprosessin aikana toisella kadella niskaa ja
paata tukien ja toisella kadellad takapuolen ja selan alta pitaen (Pye & Green 2003).
Vauvaa voi turvallisesti pitaa leikkauksen jalkeen lyhyita aikoja vatsallaan tai kyljel-

laan (Toimenpiteiden jalkihoito 2018).

Leikkausarven oikeanlaisella hoidolla on mahdollista minimoida arpiongelmia. Eri-
tyisesti lapsen kohdalla on kiinnitettava huomiota arven alueen liikkuvuuteen, silla
arven liiallinen kiristys ja liikelaajuuden pieneneminen alueella voi vaikuttaa negatii-
visesti luuston kehitykseen. (Lagus, Isoherranen & Ask 2018, 406—407.) Ennen ar-

ven paranemista arpikudos on syyta suojata auringonvalolta (Meaume ym. 2014).

Sydanleikkauksen jalkeen on riski, etta leikkaushaava infektoituu (Delgado-Corco-
ran ym. 2017). Infektioriskin vuoksi haavan paranemista ja arven muodostusta on

tarkea seurata. Tulehtunut haava on tyypillisesti turvonnut, punoittava ja kuumot-



30

tava. Alueella tuntuu kipua ja haava saattaa erittda. Myds kuume on yksi tulehduk-
sen oireista. (Koskivuo, Brick & Verajankorva 2019.) Tulehdusoireiden ilmetessa

on tarkeaa ottaa yhteytta lasta hoitavaan tahoon (Toimenpiteiden jalkihoito 2018).

Alkuvaiheessa leikkausarpi on punottava tai sinipunainen, mutta varimuutos norma-
lisoituu muutaman kuukauden kuluttua leikkauksesta. Normaalisti arpikudos tasoit-
tuu ja pehmenee ajan kanssa, mutta arvenmuodostusprosessissa saattaa ilmeta
erilaisia ongelmia, jotka haittaavat lapsen arkea. Ongelmallinen arpikudos voi olla
kiristdva, kutiseva, kihelmadiva tai muulla tavoin inhottava. (Lagus ym. 2018, 393.)
Arpeen voi muodostua hypertrofiaa eli likakasvua. Hypertrofialle altistaa arven ve-

nyminen, mika on tavanomaista rintalastan alueella. (Meaume ym. 2014.)

Leikkausarven hoidossa on mahdollista hyddyntaa fysioterapiaa ja hierontaa. Hie-
ronnan tavoitteena on vahentaa kipua ja kutinaa, parantaa arven ulkonakda seka
arpikudoksen liikkuvuutta. (Meaume ym. 2014.) Hieronta ja mahdollisten kiinnikkei-
den liikuttelu on hyva aloittaa vasta haavan parantumisen jalkeen. Aluksi riittaa ke-
vyt sormenpailla tehty hieronta arpea ymparoivalla iholla siten, etta iho paasee liik-
kumaan sormien alla. Koko arpikudoksen ymparoivan kudoksen liikuttaminen ja ar-
ven paalta hierominen tulee tehda vasta, kun arpikudos on tarpeeksi vahva kes-
taakseen sen. Kudosten liikuttamista voi tehda tyontavilla ja hierovilla liikkeilla ter-
veen kudoksen puolelta. Tyontavaa liiketta voi tehda samanaikaisesti molemmilta
puolilta, jolloin arpi likkuu S-kuvion tavoin. Arpea voi my0os kevyesti nostella ja irro-
tella alustalta. Hieronnan aikana kaytettava perusvoide suojaa ihoa ja tekee arpi-

kasittelysta miellyttdvamman tuntuista. (Lagus ym. 2018, 408—409.)

Paikallishoitona arven alueella voi kayttaa erilaisia ihonhoitotuotteita. Mineraalidljya
sisaltavat tuotteet pehmentavat ihoa ja perusvoide lievittaa mahdollista kutinaa seka
lisda ihon joustavuutta. (Lagus ym. 2018, 408—409.) Leikkausarven hoitona voidaan

kayttaa myos silikonilevyja tai -geelia (Meaume ym. 2014).
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4.3 Ravitsemus kasvun ja kehityksen tukena

Sydanleikatun lapsen ravitsemukseen liittyvat asiat saattavat olla haasteellisia van-
hemmille ja aiheuttaa arkeen lisastressia. Tasta syysta on tarkeada saada lapsen
ravitsemukseen ja hoitoon liittyvaa tietoa ja apua ammattilaisilta. (Kallio 2017, 213.)
Ravitsemusterapeutti voi antaa neuvoja lapsen ravitsemukseen liittyen ja ohjeistaa
esimerkiksi riittdvan kalorinsaannin turvaamisessa (Storvik-Sydanmaa ym. 2019,
176).

Ravitsemus on tarkea osa sydanleikatun lapsen kuntoutusta koko elaman ajan ja
siihen tulee kiinnittdd huomiota jo aikaisessa vaiheessa (Storvik-Sydanmaa ym.
2019, 176). Hyva ravitsemustila edistaa leikkauksen jalkeista kuntoutumista, vahen-
taa infektioita ja lyhentaa sairaalassaoloaikaa (Sahu ym. 2016). Monipuolisen ja ter-
veellisen ruokavalion noudattaminen tukee myos lapsen kasvua ja kehitysta seka

parantaa hyvinvointia (Kallio 2017, 206).

On tarkeaa huolehtia, etta lapsi saa ravinnosta riittavasti energiaa (Rahkonen 2017,
80). Helpoin keino riittdvan ravinnonsaannin seuraamiseen on lapsen kasvun ja pai-
non kehittyminen. Naiden seuraamisen tukena on hyva kayttda kasvukayria. Nor-
maalisti lapsen paino lisaantyy syntyman jalkeisten kuukausien aikana noin 150—
300 gramman viikkotahtia. Painon tulee nousta tasaisesti ja yleensa painon laske-

minen kertoo lilan vahaisesta ravinnosta. (Kallio 2017, 208.)

Vastasyntyneelle parasta ravintoa on aidin rintamaito ja yleensd myos sydanvikai-
nen lapsi saa maidosta riittavasti energiaa (Kallio 2017, 208). Riittdvaa ravinnon
saantia saattaa kuitenkin haitata erilaiset ruokintavaikeudet, joiden on todettu ole-
van yleisia erityisesti alle kuukauden ikaisilla lapsilla (Ubeda-Tikkanen ym. 2018).
Indramohanin ym. (2017) mukaan synnynnaista sydanvikaa sairastavalla lapsella
saattaa ilmeta vaikeuksia riittavan ravinnon saamisessa suun kautta ja taustalla voi

olla useita eri tekijoita (Indramohan ym. 2017).

Huonon ruokahalun taustalla voi olla sydanleikkauksesta aiheutuva suun motoriik-
kaa hairitseva neurologinen vamma, suun tai nielun alueen tuntoaistien herkistymi-

nen tai herkasti tayttymiseen reagoiva mahalaukku (Luukkainen 2013, 356). Leik-
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kauksen aikaisen pitkaan kestaneen intubaation on todettu olevan yhteydessa ra-
vitsemuksen haasteisiin (Ubeda-Tikkanen ym. 2018; Indramohan ym. 2017). Ruo-
kahalun heikkenemisen taustalla voi olla myos hengenahdistuksesta seka syda-
men- ja keuhkojen vajaatoiminnasta johtuvan lisdantyneen energiankulutuksen ai-
heuttama vasymys, jolloin lapselle ei jaa tarpeeksi energiaa sydomiseen (Syvaoja
2010, 323-324; Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 176). Oksentelu, lapsella oleva mah-
dollinen nesterajoitus tai imeytymishairio saattavat myos vaikeuttaa riittdvaa ener-
giansaantia (Strengell 2017, 214).

Lapsen riittavaa energian saantia voi tukea antamalla lapselle tiheammin ravintoa
ja kiinnittamalla huomiota ravinnon energiasisaltoon. Mikali lapsi ei saa ruoasta riit-
tavasti energiaa, voi ruokaan lisata esimerkiksi Oljya tai tdydennysravintojauhetta.
Ravitsemustilan ollessa heikko on hyva suosia ruokajuomana veden sijaan energia-
pitoisempia juomia. (Kallio 2017, 208—-210.) Lapselle tulee tarjota riittavasti proteii-
nia sisaltavaa ravintoa, silla proteiinin saanti edistaa myos leikkaushaavan parane-

mista (Mangili ym. 2018).

Sydanleikatun lapsen painoa on syyta seurata ja ylipainoa tulee pyrkia valttdamaan
(Kallio 2017, 208). Syémisongelmien helpottuessa on riskina, ettd vanhemmille jaa
tavaksi tarjota lapselle edelleen energiapitoista ravintoa. Nain saattaa tapahtua, mi-
kali lapsi on aikaisemmin tarvinnut lisdenergiaa riittavan ravitsemuksen tueksi. Lii-
allisen energian saannin seurauksena lapsesta saattaa tulla ylipainoinen. (Storvik-
Sydanmaa ym. 2019, 176.) Ylipainon taustalla voi olla ylimaaraisen ravinnon saan-
nin lisaksi myos vahainen aktiivisuus sydansairaudesta johtuvan liikkunnan pelon
vuoksi (Raissadati ym. 2018). Normaalipainoa on hyva tavoitella, silla ylipainoisen

lapsen on entista raskaampaa liikkua ja olla aktiivinen (Saakslahti 2015, 31).

Letkuravitsemusta on syyta harkita ravinnonsaannin turvaamiseksi, mikali lapsen
energiansaanti suun kautta ei ole riittdvaa (Rahkonen 2017, 80). Medoff-Cooperin
ja Ravishankarin (2013) mukaan lahes puolet sydanleikatuista lapsista tarvitsee riit-
tavan ravinnonsaannin ja kasvun tueksi nena-mahaletkun tai gastrostooman (Me-
doff-Cooper & Ravishankar 2013). Lisaravinnon tarpeen ollessa lyhytkestoista ja
valiaikaista kaytetdan nend-mahaletkua. Gastrostooman asettamista suositellaan

ravitsemusongelmien jatkuessa, kun lapsi on yli puolen vuoden ikainen. Lapsen on
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tarkea saada letkuravinnon lisaksi maistiaisia erilaisista ruoista, silla maistamisen

avulla on mahdollista tukea sydmisen opettelua. (Strengell 2017, 214.)

Tutkimusten mukaan sydanleikkauksen jalkeen letkuravitsemusta saaneilla lapsilla
iimenee enemman kehitysviiveita kognitiivisessa ja motorisessa kehityksessa ver-
rattuna lapsiin, jotka eivat ole tarvinneet letkuravitsemusta (Ferentzi ym. 2017; Holst
ym. 2019). Riski hermoston kehityksen hairidihin on suurentunut lapsilla, jotka tar-
vitsevat letkuravitsemusta ja joiden kasvu on hidastunut sydmisongelmien vuoksi.
Kehityksen alkuvaiheen viiveista huolimatta lapsi pystyy saavuttamaan ikaistensa

kehitystason ensimmaisen elinvuotensa aikana. (Medoff-Cooper ym. 2016.)

4.4 Sydanleikatun lapsen hygienia ja infektioiden erityispiirteet

Sydanleikkauksen jalkeen ei ole rajoituksia peseytymiselle, joten lasta saa kylvettaa
tarpeen mukaan (Toimenpiteiden jalkihoito 2018). Pitkaa kylpyammeessa olemista
tulee valttaa leikkauksen jalkeen haavainfektion valttamiseksi. Lisaksi uimassa kay-
minen ja saunominen on hyva aloittaa vasta, kun haavan ompeleet on poistettu.
(Saarelma 2019.) Saunominen on turvallista ja sydamen kuormitusta voidaan ver-
rata reippaaseen kavelyyn. Saunomisen tulee olla kohtuullista ja lampdtilan tulee
olla alle 80 astetta. Kylmalla vedella suihkuttelua saunomisen jalkeen on hyva valt-
taa, koska suuret lampdtilan vaihtelut lisaavat riskia esimeriksi rytmihairiéihin. (Pent-
tild 2011, 135-136.)

Suun ja hampaiden terveyteen tulee kiinnittaa erityistda huomiota sydanvikaisen lap-
sen kohdalla (Jokinen 2019). Sydanvian vakavuuden vuoksi suun hoito saattaa
jaada vahemmalle fyysisen sairauden viedessa vanhempien huomion. Muita riski-
tekijoita suun ongelmille ovat esimerkiksi toistuva oksentelu, jotkin kaytettavat sy-
danlaakkeet seka lisaantyneesta energiantarpeesta johtuvat tihentyneet ruokailut.
(Sivertsen ym. 2018.) Suun hygieniasta huolehtiminen ehkaisee suun ongelmien
lisdksi myos sydanlappien tulehdusta eli endokardiittia. On tarkeaa pesta lapsen
hampaat kahdesti paivassa. Lisaksi on hyva kayda saannodllisesti hammaslaaka-

rissa tarkastuksessa. (Hekkala 2018a.)



34

Synnynnaista sydanvikaa sairastava lapsi saa infektioita siind missa muutkin ikai-
sensa ja infektioiden hoito tapahtuu samalla tavalla kuin muillakin lapsilla (Storvik-
Sydanmaa ym. 2019, 176). Tavallisimmissa infektioissa sydanvikainen lapsi ei

yleensa tarvitse antibioottihoitoa herkemmin kuin terveet (Jokinen 2019).

Limakalvon rikkovan toimenpiteen tai hammashoidon yhteydessa lapsi saattaa tar-
vita endokardiittiprofylaksiaa eli kertaluontoisena annettua ennaltaehkaisevaa anti-
bioottia (Jokinen 2019). Endokardiitti eli sydanlappien tulehdus johtuu mikrobien kul-
keutumisesta verenkiertoon ja sita kautta sydameen. Antibiootin tarkoituksena on
estaa tulehduksen syntyminen. (Hekkala 2018a.) Osa synnynnaista sydanvikaa sai-
rastavista lapsista kuuluu korkean riskin ryhmaan ja siksi heille usein suositellaan
hoidon yhteydessa endokardiittiprofylaksiaa (Btochowiak 2019). Kuitenkaan kaikki
synnynnaista sydanvikaa sairastavat henkilot eivat tarvitse endokardiittiprofylaksiaa
(Jokinen 2019). Antibioottien tarve ja kayttd mietitdan aina tapauskohtaisesti. (Hek-
kala 2018a).

Kansallista rokotusohjelmaa noudatetaan myds sydanvikaisten lasten kohdalla. Sy-
danvika itsessaan ei esta rokottamista, mutta sydanleikkaus aiheuttaa valiaikaisen
tauon rokotusohjelmaan. Lapsi saa seuraavat ohjelman mukaiset rokotteet neljan
viikon kuluttua leikkauksesta. (Jokinen 2016, 425.)

4.5 Terveydenhuollon ammattilainen perheen tukena

Terveydenhuollon ammattilaisella on tarkea rooli luoda luottamuksellinen suhde lap-
sen vanhempiin ja muuhun lahipiiriin tarjoamalla suoraviivaista ja johdonmukaista
tietoa lapsen hoidosta (Thomi, Pfammatter & Spichiger 2019). Perheella tulee olla
tiedossa tukihenkild, johon voi ottaa arkailematta yhteytta tarpeen tullen (Ahonen
ym. 2016, 323).

Simeone ym. (2018) haastattelivat tutkimustaan varten 24 sydanleikatun lapsen
vanhempaa. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa vanhempien tuntemuksia koti-
uduttuaan sydanleikatun lapsen kanssa sairaalasta. Haastatteluun vastanneet van-

hemmat kokivat lapsen kotiutumisen iloisena asiana, mutta kokivat samalla epavar-
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muutta kotona parjgamisesta ilman terveydenhuollon ammattilaisten jatkuvaa tu-
kea. Terveydenhuollon ammattilaisista muodostuu sairaalajakson aikana perheelle
tarkea tukiverkosto, joka on lasna ympari vuorokauden. Kotona vanhemmat ovat
paavastuussa lapsen hoitamisesta ja tarkkailusta. Vastuu saatetaan kokea uuvutta-

vana ja arkea kuormittavana asiana. (Simeone ym. 2018.)

Marin ym. (2016) mukaan terveydenhuollon tarjoamat neuvot ja ohjeet sydanleikat-
tujen lasten vanhemmille kohdistuvat usein fyysisiin ominaisuuksiin, kuten liikunta-
rajoitteisiin ja ruokavalioihin. Pelkista rajoitteista kertominen kasvattaa vanhempien
valppautta, huomiota ja ylisuojelevaisuutta. Oikeanlaisten tietojen ja neuvojen puut-
teet ovat yhteydessa siihen, etta vanhemmat saattavat asettaa lapselle tarpeettomia
rajoitteita. (Mari ym. 2016.) Fyysisen aktiivisuuden tarpeeton rajoittaminen nakyy
lapsen motorisen kehityksen, sosiaalisuuden ja elamanlaadun heikkenemisena

(Bjarnason-Wehrens ym. 2007).

Vanhemmat ovat suuressa roolissa lapsensa kuntoutuksen toteuttamisessa ja siksi
on tarkeaa, etta terveydenhuollon ammattilainen opastaa heitd konkreettisesti lap-
sen kasittelyssa, harjoitteissa seka vaarien liikkemallien poisopettamisessa (Salpa &
Autti-Ramoé 2010, 43—44). Ohjeet ovat tarkeita, silla niitd noudattamalla on mahdol-
lista tukea lapsen kasvua ja kehitysta (Mari ym. 2016). Vanhemmille opastetut kay-
tannon harjoitteet mahdollistavat harjoittelun arjessa, lisdavat harjoittelun maaraa ja

siten edistavat lapsen kuntoutumista (Salpa & Autti-Ramo 2010, 43—44).

Kuntoutumiseen liittyvien ohjeiden lisaksi perheen on tarkea saada riittavasti tukea
arkeen ja jaksamiseen, silla vanhempien psyykkinen hyvinvointi heijastuu suoraan
lapsen psyykkiseen kehitykseen (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 306—307). Koko per-
heelle on hyva tarjota tukea sydanleikatun lapsen hoidossa sekd sydanleikkauk-

seen liittyvien asioiden kasittelyssa (Jokinen 2017, 254).
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on lisata tietoa sydanleikatun lapsen motorisen kehi-
tyksen tukemisesta ja arjen toiminnoissa selviytymisesta lapsen vanhemmille, fy-

sioterapeuteille seka muille sydanleikattujen lasten parissa toimiville henkildille.

Tavoitteena oli laatia opas sydanleikatun lapsen vanhemmille, fysioterapeuteille ja
muille sydanleikattujen lasten kanssa toimiville henkilGille. Oppaan teemana on mo-
toristen taitojen tukeminen ja paivittaisissa toiminnoissa huomioitavat asiat sydan-

leikatun lapsen arjessa.
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Toiminnallinen opinnaytetyo on kaytannonlaheinen menetelma ja se toimii ammat-
tikorkeakoulussa vaihtoehtona tutkimusotteella tehdylle opinnaytetyolle. Toiminnal-
lisen opinnaytetyon tavoitteena on luoda konkreettinen tuotos, jonka avulla voidaan
tuottaa ja lisata tietoa. Se voidaan tuottaa erilaisessa muodossa riippuen kayttotar-
koituksesta. Erilaisia toiminnallisen opinnaytetyon toteutustapoja ovat esimerkiksi
tapahtumat ja kaytannon toimintaan suunnatut oppaat. (Vilkka & Airaksinen 2003,
9-10, 51.)

Tyon kaytannonlaheiseen toteuttamiseen liittyy myos teoreettisen tiedon hankkimi-
nen seka prosessista raportoiminen (Vilkka & Airaksinen 2003, 9). Teoreettista vii-
tekehysta tarvitaan, koska toiminnallisen opinnaytetydn tuotos tuotetaan teoreetti-
seen tietoon pohjautuen. Teoriatieto tukee myos raportoinnin kirjoittamista. Toimin-
nallisen opinnaytetyon raportoinnissa on tarkea pohtia tyon merkitysta ja omaa op-

pimista prosessin aikana. (Vilkka & Airaksinen 2004, 11-12.)

6.1 Opinnaytetyon tekeminen

Opinnaytetyoprosessi alkoi kevaalla 2019, jolloin valitsimme aiheen. Kun aihe oli
valittu, tarkensimme ja rajasimme tyon aihetta kesan ja alkusyksyn aikana. Aloi-
timme opinnaytetyon tekemisen aikataulun mukaisesti syksylla 2019. Prosessin
alussa teimme opinnaytetyosuunnitelman, jota varten etsimme aiheen liittyvaa tut-
kimustietoa ja hahmottelimme alustavaa opinnaytetyon rakennetta. Hyvaksytyn

suunnitelman jalkeen paasimme aloittamaan opinnaytetyon tekemisen.

Olimme opinnaytetydprosessin alussa yhteydessa "Sydanlasten vanhemmat” -Fa-
cebook-ryhmaan. Yhteydenottojen pohjalta aloitimme laajemman tiedonhaun ja ra-
jasimme samalla aihetta. Tassa tyovaiheessa hyodynsimme ajatuskarttoja ja aivo-
riihityyppista tyoskentelya. Rajasimme aiheen 0—3-vuotiaisiin sydanleikattuihin lap-
siin, koska tutkimustiedon valossa mahdolliset kehitysviiveet ovat ilmeisimpia taman

ikaisilla lapsilla (Dwyer ym. 2016).
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Hyddynsimme kaikki opinnaytetydn tekemiseen varatut opinnaytetydviikot ja
saimme tyon etenemaan hyvin kyseisten viikkojen aikana. Pysyimme etukateen
suunnitellussa aikataulussa. Tarpeen tullen saimme ohjausta opinnaytety6ta ohjaa-

vilta opettajilta seka opponenteilta.

Kevaan 2020 aikana jasentelimme teoreettista viitekehysta selkeammaksi. Muok-
kasimme myo0s otsikointia, jotta otsikot kuvaisivat selkeammin alla olevaa teoria-
osuutta. Saimme teoreettisen viitekehyksen valmiiksi kevaan aikana. Viimeiste-

limme opinnaytetydn alkusyksylla 2020.

6.2 Oppaan tekeminen

Valitsimme opinnaytetyon toteutustavaksi toiminnallisen opinnayteyon. Valmis tuo-
tos on Tukea arkeen sydanleikatun lapsen kanssa -opas. Oppaan keskeisena tee-
mana on sydanleikatun 0-3-vuotiaan lapsen kasvun ja kehityksen tukeminen. Op-
paaseen on koottu tiivistetysti opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa olevat
asiat. Valmiiseen tuotokseen on varattu tilaa myos omille muistiinpanoille. Opas on
suunnattu sydanleikattujen lasten vanhemmille, fysioterapeuteille, muille sydan-

leikattujen lasten parissa toimiville ja aiheesta kiinnostuneille henkildille.

Aloitimme oppaan tekemisen kevaalla 2020, kun olimme paasseet etenemaan hyvin
teoreettisen viitekehyksen kirjoittamisessa. Alun perin opas oli tarkoitus tehda
Word-alustalle, mutta emme saaneet ulkoasusta haluamamme nakdista. Ratkai-
simme ulkoasuongelman siirtamalla oppaan Power Pointtiin, jonka kayttaminen ol
meille luontevampaa. Luonnostelimme oppaan rakenteen teoreettisen viitekehyk-
sen mukaisesti. Otsikointi pysyi koko prosessin ajan samankaltaisena, mutta vaati
pienia muutoksia tyon viimeistelyvaiheessa. Saimme ohjausta oppaan tekemiseen.
Pyysimme palautetta myds ulkopuolisilta henkil6ilta oppaan sisaltéon ja ulkoasuun

liittyen.

Alusta asti oppaan ulkoasussa tarkeaa oli selkeys ja yksinkertaisuus, jotta opas olisi
mahdollista myos tulostaa paperisena versiona. Kuvitimme oppaan itse piirretyilla

kuvilla. Piirsimme kuvat aluksi paperille luonnostellen ja sen jalkeen teimme valmiit
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kuvat tietokoneen Paint -ohjelmalla. Piirrettyjen kuvien lisdksi hyddynsimme kuvi-
tuksessa aitoja valokuvia sydanleikatusta lapsesta. Lapsen kuvausta varten laa-
dimme kuvauslupalomakkeen, jonka lapsen vanhemmat ja opinnaytetyon tekijat al-

lekirjoittivat.

Valmis opas on saatavilla opinnaytetyosta liitteena PDF-tiedostona. Sahkdisessa

muodossa oleva opas on helppo tulostaa kayttoon.
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7 POHDINTA

Opinnaytety0 sai alkunsa kiinnostuksesta syventya synnynnaista sydanvikaa sai-
rastavien lasten kuntoutukseen. Meilla molemmilla oli jonkin verran aikaisempaa
tietoa sydanleikkauksen jalkeisesta kuntoutumisesta, mutta halusimme oppia lisaa
ja kehittaa ammattitaitoamme talta osin. Oman oppimisen lisaksi koimme tarkeaksi
tuoda tietoa esiin myos muille aiheesta kiinnostuneille. Koska synnynnaisia sydan-
vikoja esiintyy Suomessa suhteellisen paljon, on tarkeaa saada sydanvioista ja nii-
den kuntoutuksesta lisaa tietoa lasten perheille, fysioterapeuteille ja muille sydan-

leikattujen lasten parissa toimiville henkilGille.

Opinnaytetyoprosessin alussa paatimme tehda tapaustutkimuksen sydanleikatusta
lapsesta. Tyon toteutustapa kuitenkin muuttui melko nopeasti ja luovuimme tapaus-
tutkimuksen tekemisesta. Paatimme tehda toiminnallisen opinnaytetyon, jonka val-

mis tuotos on opas.

Sydanleikkauksen jalkeinen kuntoutuminen oli meille alun perin melko tuntematon
aihe, emmeka tienneet mita kaikkea opinnaytetydn teoreettisessa viitekehyksessa
ja oppaassa tulisi ottaa huomioon. Sydanlapset ja -aikuiset -Facebook-ryhmasta
saadut ehdotukset ja toiveet olivat tarkea osa tyon suunnitteluvaihetta. Saatujen
kommenttien pohjalta pystyimme aloittamaan laajemman tiedonhaun. Ajatuskarttoja
ja aivoriihitydskentelya kayttamalla pystyimme jasentamaan tietoa ja aiheen laa-

juutta.

Ennen teoreettisen viitekehyksen kirjoittamista ja varsinaista tiedonhakua tutus-
tuimme aiheeseen erilaisia lahteita hyodyntaen. Silmailimme aiheeseen liittyvia tut-
kimuksia ja luimme, mita sydanleikatuista lapsista ja leikkauksen jalkeisesta kuntou-
tumisesta kirjoitetaan yleisella tasolla. Nain paasimme sisaan aiheeseen ja pys-
tyimme poimimaan artikkeleiden pohjalta tarkeita huomioita tiedonhakua helpotta-
maan. Hyédynsimme koko opinnaytetydprosessin ajan ajatuskarttaa, jonka olimme
tehneet suunnitteluvaiheessa. Prosessin aikana tdydensimme ajatuskarttaa ja pys-

tyimme palaamaan siihen esimerkiksi miettiessamme aiheen rajausta.
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Tiedonhaussa kaytimme paaasiassa PubMed -tietokantaa, Terveysporttia ja aihee-
seen liittyvaa Kkirjallisuutta. Pyrimme kayttamaan opinnaytetyossa uusimpia tutki-
muksia ja uutta kirjallisuutta. Paasaantoisesti pystyimme kayttdmaan viimeisen
kymmenen vuoden sisalla julkaistua lahdemateriaalia. Joitain poikkeuksia jou-
duimme tekemaan, mutta naissa tapauksissa mietimme monelta kantilta tilannekoh-
taisesti vanhemman lahteen luotettavuutta. Kaikkia lahteita kayttaessa noudatimme
lahdekritiikkia ja pyrimme arvioimaan parhaan osaamisen mukaan lahteiden luotet-

tavuutta.

Ensimmaisten tiedonhakujen aikana pelkasimme luotettavien lahteiden vahyytta.
Tiedonhakua aloittaessa kayttdmamme hakusanat olivat liian spesifeja, eika tutki-
muksia meinannut |0ytya. Laajensimme hakusanoja ja taman jalkeen tietoa 10ytyi
odotettua enemman. Oivalsimme, etta tietoa taytyi alkaa yhdistelemaan erilaisten
tutkimusten ja kirjallisuuden pohjalta laajemmaksi kokonaisuudeksi. Vaikka tutki-
muksia oli haastavaa lukea vieraskielisen tekstin takia, kehityimme siina ja opinnay-

tetyoprosessin loppuvaiheessa tutkimusten lukeminen oli helpompaa kuin alussa.

Suoraan aihettamme vastaavia tutkimuksia ei juurikaan 16ytynyt. LOysimme paljon
mielenkiintoisia ja hyvia tutkimuksia, mutta suuri osa tutkimuksista oli edelleen kes-
ken. Lahetimme eraan lupaavalta vaikuttaneen tutkimuksen tekijoille sahkopostia
tutkimustuloksiin liittyen, mutta emme saaneet yhteydenottoomme vastausta. Har-
miksemme emme |0ytaneet sellaista valmiiksi tehtya tutkimusta, jossa olisi ollut sy-
danleikatun lapsen kuntoutuksessa kaytettavia selkeasti kuvattuja ja spesifeja har-

joitteita.

Tiedonhaun aikana selvisi, miten laaja aihe sydanleikatun lapsen kuntoutus on.
Tasta syysta aihetta oli rajattava tarkasti. Aiheen rajaaminen oli melko haastavaa
alkuvaiheessa. Teimme rajausta koko opinnaytetyOprosessin ajan, koska jatkuvan
tiedonhaun pohjalta pystyimme muodostaan kasityksen siitd, millaisia asioita
tuomme tydssa esiin. Pystyimme hyddyntamaan aikaisempaa kokemuksia sydan-
leikkauksen jalkeisesta kuntoutumisesta miettiessamme, mita asioita tydssa taytyy
tulla esiin ja mitka asiat rajataan tyon ulkopuolelle. Aiheen rajaaminen oli yksi isoim-
pia asioita, johon tarvitsimme prosessin aikana opettajan ohjausta. Opinnaytetyén
alkuvaiheessa saimme ohjausta my6s opinnaytetyohon orientoitumiseen ja tyon

etenemiseen liittyvissa asioissa.
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Opinnaytetyon tekeminen pysyi suunnitellussa aikataulussa, vaikka koronapande-
mia pakotti meidat valiaikaisesti etatyoskentelyyn kevaalla 2020. Ennen etatyosken-
telyyn siirtymista teimme opinnaytetyota koulun tiloissa. Kayttamalla koulun tiloja
pystyimme keskittymaan tyoskentelyyn ja pystyimme hyodyntamaan koulun kirjas-
toa seka kirjaston henkilokuntaa tiedonhaussa. Kaytimme kaikki opinnaytetyoviikot
ja muun opinnaytetyohon varatun ajan hyodyksi, minka vuoksi saimme tydomme ete-
nemaan suunnitellusti eika tyon kanssa tullut kiire. Koimme etukateen tehdyn tarkan
aikataulun helpottaneen tydskentelya. Pidimme suunnitellun tauon opinnaytetydpro-
sessista kesalla 2020 ja viimeistelimme tyon syyskuun aikana. Opinnaytetyon vii-
meistely oli helpompaa pidemman tauon jalkeen, koska luimme opinnaytetydomme
ikdan kuin uudesta nakdkulmasta. Saimme opinnaytetydprosessin loppuvaiheessa

vinkkeja ja palautetta myds ulkopuolisilta lukijoilta, mika helpotti tydon viimeistelyssa.

Yhteistydomme opinnaytetyoprosessin aikana sujuin hyvin ja pystyimme hyodynta-
maan tyossa molempien osaamista. Kirjoitimme opinnaytetyota ja teoreettista viite-
kehysta padasiassa omille tietokoneille ja yhdistimme tekstit valmiiksi kokonaisuu-
deksi tydohon. Jokaisen tekstin kohdalla kavimme sisallon yhdessa lapi ja teimme
muokkauksia. Yhtenevan kirjoitustyylin vuoksi kieliasuun ei tarvinnut tehda suuria

muutoksia missaan vaiheessa. Tallainen tyoskentelytapa sopi meille molemmille.

Eniten haasteita opinnaytety6ta tehdessa aiheutti keskittyminen yhteen asiaan ker-
rallaan. Ajoittain tutkimme useita eri lahteita ja yritimme saada tietoa niista kaikista
samanaikaisesti. Jalkeenpain ajateltuna olisi ollut jarkevampaa keskittya ja tutustua
rauhassa yhteen aiheeseen kerrallaan seka suunnitella kirjoittamista huolellisem-
min. Tama haaste nakyi myds oppaan tekemisessa. Teimme oppaan sivuja satun-
naisessa jarjestyksessa sen sijaan, etta olisimme keskittyneet tekemaan opasta

sivu kerrallaan.

Teoriatiedon tiivistaminen oppaan muotoon oli haastavaa, silla joitain asioita oli vai-
keaa kirjoittaa lyhyesti ja samalla riittdvan kattavasti. Oppaan tekemisessa haastetta
aiheutti myos ulkoasun luominen. Variteema pysyi muuttumattomana alusta asti,
mutta haasteita aiheutti tekstien ja kuvien sijoittelu selkeadksi kokonaisuudeksi.
Opasta tehdessa meille oli tarkeaa, etta tuotos on ulkoasultaan ja varitykseltadan
selked, mika mahdollistaa myds oppaan tulostamisen. Saimme tehtya oppaasta si-

salldllisesti ja ulkoasullisesti sellaisen kuin olimme suunnitelleet.
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Opasta tehdessa vahvistui ajatus siita, etta olisimme voineet hakea yhteistydkump-
pania ennen opinnaytetydprosessin alkamista. Otimme mahdolliseen yhteistyo-
kumppaniin yhteytta vasta kevaan 2020 aikana, kun opinnaytetyoprosessi oli jo hy-
vassa vauhdissa eika aika ollut tuolloin enaa paras mahdollinen yhteistyon aloitta-
miselle. Yhteistyokumppanin avulla olisimme voineet saada jaettua opinnaytetyota
ja opasta laajemmin lukijoiden kayttéon. Aiomme jakaa valmiin opinnaytetydn "Sy-
danlasten vanhemmat” -Facebook-ryhmassa, josta alun perin saimme neuvoja ja
vinkkeja opinnaytetyohon liittyen. Tyon jakaminen sosiaalisessa mediassa saavut-

taa lukijat ja opinnaytetyota on helppo jakaa eteenpain sahkodisessa muodossa.

Opinnaytety6ta tehdessa opimme paljon erilaisista sydanvioista ja niiden kuntoutuk-
sesta seka lapsen motorisen kehityksen tukemisesta sydanleikkauksen jalkeen.
Opimme, etta sydanvikojen ja niiden yhdistelmien kirjo on todella laaja. Tasta syysta
nostamme tydssa esiin vain joitain yleisimpia synnynnaisia sydanvikoja. Opinnayte-
tyoprosessin aikana myos jotkut ennakkoluulomme sydanleikattujen lasten arkea ja
kuntoutusta kohtaan kumoutuivat. Sydanvika ja sen vaikutukset lapsen arkeen ovat
aina yksildllisia. Ei ole olemassa esimerkiksi tiettyja likunnallisia rajoituksia vaan
mahdolliset rajoitukset maaritellaan aina yksildllisesti. Suurin oivallus opinnayte-
tyota tehdessa oli se, ettei sydanvika tai sydanleikkaus tarkoita automaattisesti, etta
lapselle tulee kehitysviiveita. Naita opittuja asioita pystymme varmasti hyodynta-
maan tulevassa ammatissamme ja sen kautta osaamme kohdata aiempaa parem-

min sydanleikatun lapsen ja hanen laheisensa.

Kokonaisuudessaan saimme tehtya opinnaytetyosta hyvin jasennellyn, selkean ja
helposti luettavan tyon. Opinnaytetydmme aiheen rajaus onnistui hyvin ja asiasi-
salto pysyi rajauksen sisalla. Saavutimme asettamamme tavoitteet ja saimme opin-
naytetyon seka oppaan valmiiksi ajallaan. Uskomme oppaan olevan hyodyksi tule-
vaisuudessa sydanleikattujen lasten vanhemmille, fysioterapeuteille ja muille sy-
danleikattujen lasten parissa toimiville henkilGille. Oppaasta on varmasti hyotya
myoOs sydamen rakennevikaa sairastavaa lasta odottaville vanhemmille, joille kaikki

on uutta ja tuntematonta.
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LUKUALLE

Tama opas tarjoaa tietoa sydanleikatun lapsen kasvun ja kehityksen tukemisesta arjen
toiminnoissa. Kaikki tieto perustuu tutkittuun tietoon ja I3hdekirjallisuuteen.

Tastd oppaasta saat vastauksia kysymyksiin, joita lapsen syddmen rakennevika ja
sydanleikkauksen jilkeinen kuntoutuminen saattaa heritt3a.

Opas on suunnattu sydanleikattujen lasten vanhemmille, fysioterapeuteille sekd muille
sydanleikattujen lasten parissa toimiville ja aiheesta kiinnostuneille henkildille.

Oppaan on kuvittanut Riikka Kallio-Kujala.

Riikka Kallio-Kujala & Pauliina Maki 2020

YHTEYSHENKILO(T)

On térked3 tietdd, kehen voit olla yhteydessd lapsen vointia koskevissa asioissa. Talle sivulle voit
kirjoittaa lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta vastaavien henkildiden yhteystiedot. Voit myds kirjoittaa
yl8s, millaisissa tilanteissa kannattaa ottaa yhteytti terveydenhuoltoon.

Riikka Kallio-Kujala & Pauliina Maki 2020
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SYNNYNNAISET SYDANVIAT [ Synnynnaiset sydanviat ]

Suomessa syntyy joka vuosi noin 450-500 lasta, joilla todetaan
synnynndinen  syddnvika. Heistd noin 300 tarvitsee

leikkaushoitoa.  [1]  Rakennevika woidaan havaita jo
Kammio- Aorttalpan Valtasuonten
raskausaikana ultradanitutkimuksella. [2] véliseindaukko ahtauma vaihtuminen
vsD AS TGA

Erilaisia syddnvikojaon useita ja ne luokitellaanyleensd TR PR Fallotn

aukko koarktaatio tetralogia

kolmeen pdaryhmaan. ASD CoA TOF

* Oikovirtausviat: tavallisimpia syddmen rakennevikoja,

syddmessa on oikovirtaustarakenteiden valilla Eteis-kammio Keuhkovaltimo- Keuhkovaltimo-
valiseinan aukko lapan ahtauma lapan umpeuma
¢ Ahtaumaviat: normaali verenkierto syddmen javaltimoiden AVSD PS PA

valilld on rajoittunut ahtaumanvuoksi

e i A L . setnn Avoin Yhteinen
* Kriittiset sydénviat: sikidajan verenkierron yll&pitdminen on valtimotiehyt i Sy

PDA TA

valttamatontd elossa pysymiseksi [2]

Taulukkoon on koottu opinndytetydssa esiteltdvat yleisimmat Ly Ty
synnynndiset syddnviat. sydén
UVH 5

Riikka Kallio-Kujala & Pauliina Maki 2020

LEIKKAUSARVEN HOITO

Leikkausarven hoidon tavoitteena on ennaltaehkdistd arpiongelmien

muodostumista kuten kiristystd, kutinaa, kihelmdintia. [3]

N&in minimoit arpiongelmia:

* Seuraaleikkaushaavan paranemistaja arven muodostusta[4]

* Tarkkaile mahdollisia tulehduksen merkkeja haavalla[4]

*  Pid3 arpikudos liikkuvana esimerkiksi arven hieronnalla [3]

* Suojaaarpikudosauringonvalolta kunnes se on tdysin parantunut [5]
*  Vilti arpikudoksenvenymists, koska se altistaa arpikudoksen

likkakasvulle [5]

Leikkausarpi sydamen avoleikkauksen jdlkeen
Ota yhteytté lasta hoitavaan tahoon, mikali (kuva 1) ja usean syddmen avoleikkauksen jalkeen

ki 2).
leikkausalueella ilmenee tulehdusoireita: (kuva2)

turvotusta, punoitusta, kuumotustatai kipua,
haava erittda tai lapsella on kuumetta! [4]

Riikka Kallio-Kujala & Pauliina M#ki 2020
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ARPIKUDOKSEN HIERONTA

Arpikudoksen hieronnan aloittaminen:

* Aloita hierontavasta haavan parantumisen jalkeen

* Kaytd hieronnassa perusvoidettatai mineraalidljyad
siséltavid tuotteita

= Liikuta sormenpéitd kevyesti arven ymparilld olevaaihoa

vasten =¥ iha liikkkuu sormien alla [3]

Arpikudoksen hieronta arven vahvistuessa:

* Aloitakoko arpea ympérdivin kudoksen liikuttaminen ja arven

paalta hierominen vasta arpikudoksen ollessa tarpeeksivahva

* Liikuttele arpea tydntéen, hieroen, S-kuvion tapaan (kuva) ja

kevyesti nostellen [3] Arven hieronta vihentdd kipua ja
kutinaa, parantaa arven ulkondkéd seké
arpikudoksen liikkuvuutta. [5]

7
Riikka Kallio-Kujala & Pauliina Maki 2020
RINTALASTAN LUUTUMINEN
Rintalastan luutuminen avosydanleikkauksen jdlkeen kestaa
lapsella noin 4-6 viikkoa ja toipuminen sujuu lapsella normaalisti
hyvin. [6] Leikkauksen jilkeen on mahdollista, ettd rintalastassa
ilmenee epdvakauttaja epdnormaalia liikettd. [7]
Lapsen turvallinen nostaminen luutumisprosessin aikana:
*  Tuetoisellakéddelld niskaaja pasta
*  Nosta toisella kddelld takapuolenja selén alta pitden [8]
Huomiotavia asioita ensimmdisen 5 viikon
ajan leikkauksen jilkeen:
* Viltd rintalastaan kohdistuvaa painetta ja kuormitusta [6, 8]
+ Ald nosta lasta kainaloista
* Lasta voi pitdd vatsamakuulla ja kyljellddn lyhyitd aikoja [9]
8

Riikka Kallio-Kujala & Pauliina M#ki 2020
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OMAN KEHON HAHMOTTAMINEN

Ensimmaisen vuoden aikana hermoston kehitys ja kasvu tapahtuvat
nopeasti, minkd vuoksi erilaisten mielihyvad tuottavien drsykkeiden

tarjoaminenlapselle on tarkeda. [10]

Mielihyv&d tuottavia drsykkeits ovat esimerkiksi:
¢ Silittdminenja sylissa pitdminen
* FErilaisten materiaalien koskettaminen[10]

*  Vauvahieronta[11]

Lapsen hoidossa kiytettavien valineiden kuten babysitterin,
kavelytelineen ja pomppukeinun liiallinen kdyttdminen voivat
hidastaa lapsen motorista kehitystd ja aiheuttaa viiveitd esimerkiksi

kévelyn oppimisessa. Liiallinen babysitterissd tai turvakaukalossa

oleminen voi aiheuttaa lihasepatasapainoa asennon aktivoidessa

vatsalihaksiaja passivoidessa seldn lihaksia. [11]

9
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KEHONHALLINNAN JA MOTORISTEN TAITOJEN TUKEMINEN
* Monipuolinen syliasento [12] * Lattialla leikkiminen [10]
*  Monipuolinen kasittely esim. puettaminen javaipan vaihto * Ry&miminen
lapsen ollessa sylissa * Tehostaa myds kielellisidtaitoja. Tima perustuu
* Nosto- ja kantoasentojenvaihtelu [11] raajojen vuorotahtiseen liikuttamiseen, jolloin
* Vatsamakuuasennossaoleminen[13, 14] aivopuoliskojenvalilld olevat yhteydet vahvistuvat [11]
*  Tehostaa lapsenlihasten monipuolistavahvistumista [11] *  Kavely paljain jaloin erilaisilla alustoilla
*  Kehittai lapsen niskan, yldseldn ja hartiaseudun lihaksia * Vahvistaa alaraajojen lihaksia, kehittéa liikunnallisia
pasnnostoliikkeiden yhteydess3 sekd motorisia taitoja[11]
* Auttaaahtaassa tilassa olevia nivelid ojentumaan [10]
* Vatsamakuunoppiminen on edellytys pd3nhallinnalle,
yldraajoihintukeutumiselle ja koukistus-ojennus -likkkeen
kontrollille [12]
10
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SYDANLEIKATUN LAPSEN KUNTOUTUS
Kuntoutus on térked osa syddnleikatun lapsenjatkohoitoa. [15]

Kuntoutuksen tavoitteena on: . . . . . —
Kokonaisvaltainen ja hyvd kuntoutus ei koostu pelkdstddn

* Parantaalapsen eldmanlaatualeikkauksen jalkeen ’ 5 . 5
terapiaharjoittelusta vaan on osa lapsen tavallista arkea ja

* Lapsen kasvun ja kehityksen tukeminen [16]

pdivittdisid toiminoja. [2]

* Ehkaistd uusiensairaalajaksojen tarvetta
*  Ehkaista sydankuolleisuutta [15]

+  Suunnitelmallinen ja moniammatillinen toteutus [16]

Terveydenhuollon ammattilaisten kanssa opitut harjoitukset ovat
kuntoutuksen tukipilari, jonka avulla kuntoutus siirretddn lapsen

hoitoon ja péivittéisiin toimintoihin. Parhaimmillaan kuntoutus

tapahtuu arjessa, jossa jokainen lasta hoitava henkilo osallistuu

kuntouttavaantoimintaan. [2]

11
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FYYSINEN AKTIIVISUUS MOTORISTEN TAITOJEN PERUSTANA
Fyysinen aktiivisuus kehittdd lapsen motorisia taitoja. [17]
Sairaalahoidossa olevan lapsen fyysistd aktiivisuutta tulisi
yllapitad, mikali lapsen sen hetkinen kunto ja hoitotilanne sen
mahdollistavat. [2]
Fyysisen aktiivisuuden positiivisia vaikutuksia:
* Motoristen taitojen kehittyminen
* Lapsen lihasten vahvistuminen [10]
*+  Kehityksen viivdstymisen minimointi [18]
* Hankinnallistensydansairauksienehkaisy [19, 20]
* Raajojenvirheasentojenehkaisy [2]
12
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MOTORISEN KEHITYKSEN TUKEMINEN LIIKKEEN JA LEIKIN KAUTTA

Synnynndistd sydanvikaa sairastavalle lapselle tulee suoda mahdollisuus
liikkumiseen ja motoristen taitojen kehittimiseen. [21] Fyysist3

aktiivisuutta ei tule rajoittaailman perusteluja. [6]

Alle vuoden ikdiselle lapselle paras fyysisen aktiivisuuden muoto on
iAnmukainen leikki. Leikkiminen kehittdd lapsen lihasten, hermojen ja

aistien yhteistoiminnan hallinta ja kehittda lapsen havainnointikykya. [21]

Fyysisen aktiivisuuden ylldpitdmisti leikkien kautta
Turvallinen litkkuminen:

voi tehostaa esimerkiksi leluilla tai muilla lapselle
* LOyda lapsesi yksildlliset rajat liikkkuessa ja leikkiessd

mielenkiintoisilla esineilld, jotta lapselle tulisi halu

* LOyda lapsellesi sopiva liikunnan muoto [19] liikkua itsendiisesti. [2]
I1IKKUa 1tsenaisest].
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UNI JA PSYKOSOSIAALISET TAIDOT KEHITYKSEN TUKENA
Leikin vaikutukset lapsen psykososiaali kehityk Palautuminen on térked osa lapsen kasvua ja kehitystd. Riittava
*  Mielihyvdn tunne lisdantyy uni tukee lapsen kehitysta palauttaen mieltd ja kehoa paivittaisista
*  Yhteenkuuluvuudentunne lisdantyy toiminnoista. Pitkdaikainen univaje saattaa lisdtd uupumustaseka
* Lapsikokee riemuntunteita [21] altistaa lasta eri sairauksille. [2]
*  Ryhmitydskentelytaidot harjaantuvat [22]
* Lapsen eldménlaatu paranee [18] Lapsen ika Riitt&vd unen m&&rs
vuorckaudessa
Varhaislapsuuden aktiivisuuden on haveittu vaikuttavan 4-12 kk 12-16 tuntia
positiivisesti lapsen tunne-eldmddn, dlylliseen kehitykseen 1-2 vuotta 11-14 tuntia
sekd sosiaalisiin taitoihin. [23]
3 vuotta 10-13 tuntia
Taulukon ldhde [24]
14
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SYNNYNNAINEN SYDANVIKA JA ULKOILU

* Voit ulkoilla lapsen kanssarajoituksettaalle 10 asteen pakkasella [9]

* Huomioi, ettd kova pakkanen lisdd syddmen kuormitustasoa[21]

*  Voit ulkoilla talvellamyds vastasyntyneen kanssa

* Totuta lasta vahitellen ulkoiluun ja ulkoilmaan [9]

*  V3lt4 liiallista lapsen pukemista, koska liika pukeminen hankaloittaa
liilkkumista ja hengéstyttas lasta [21]

* Pue lapselle arjessa joustavat ja liikkumisen mahdollistavat
vaatteet

* Joustavat vaatteet mahdollistavat esimerkiksi alaraajoilla potkimisen

ja sen my6td lihasten vahvistumisen [11]

15
Riikka Kallio-Kujala & Pauliina Maki 2020
HYGIENIA SYDANLEIKKAUKSEN JALKEEN
Lasta saa kylvettdd syddnleikkauksen jalkeen tarpeen mukaan eikd
peseytymiselle ole esteitd. [9] Suun ja hampaiden terveyteen tulee
kiinnitt3a erityistd huomiota sydédnvikaisen lapsenkohdalla. [25]
Huomioitavaa:
*  Kylvet3 lasta pidempid aikoja vastaompeleiden poiston jalkeen
* Mahdollinen saunominen on hyvd tapahtua vasta ompeleiden
poiston jalkeen [26]
* Pidd saunanlampétila lapsen saunoessa kohtuullisena
* V3ltd suuria ldmpétilan vaihteluita, kuten kylmalld vedelld
suihkutteluasaunanjélkeen = rytmihairioriski [27]
*  Pese lapsen hampaat aamuisinja iltaisin [28]
16
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RAVITSEMUS KASVUN JA KEHITYKSEN TUKENA

Ravitsemus on tirked osa sydadnleikatun lapsen

kuntoutusta koko eldmin ajan ja siihen tulee kiinnittda

huomiota jo aikaisessavaiheessa. [2]

Riittdvian ravitsemuksen positiiviset vaikutukset:
* Edistadd kasvuaja kehitysta

* Parantaalapsen hyvinvointia[29]

* V3ihentaiinfektioita

*  Edistdd leikkauksen jalkeistd kuntoutumista

*  Voilyhent3a sairaalassaoloaikaa[30]

Letkuravitsemusta on syytd harkita ravinnonsaannin
turvaamiseksi, mikdli lapsen energiansaanti suun

kautta ei ole riittdvaa. [31]

PEG —letku riittdvan ravinnonsaannin
tukena sydanleikatulla lapsella.

Riikka Kallio-Kujala & Pauliina M#ki 2020

RITTAVAN RAVINNONSAANNIN TUKEMINEN

Mists tiedit, saako lapsi tarpeeksi ravintoa?

* lapsenkasvun ja painon seuraaminen kasvukayran avulla

* Tasainen painonnousu (150 300g / viikko)

*  Painon lasku kertoo yleensi lilan vih3isestaravinnosta[29]

Miten tukea heikosti suun kautta syévén lapsen ravinnonsaantia?

* Tarjoaravintoauseastipaivénaikana
*  Kiinnitd huomiotaravinnon energiasisaltéon

* Lisdd ruokaan runsasenergisid valmisteita kuten 6ljya

* Tarjoajanojuomana veden lisdksi energiapitoistajuomaakuten

mehua[29]

* Varmistalapsen riittdva proteiininsaanti

* proteiini edistdd myos leikkausarven paranemisprosessia [32]

Ravitsemusterapeutti antaa neuvoja lapsen
ravitsemukseen liittyen ja ohjeistaa esimerkiksi

riittéviin kalorinsaannin turvaamisessa. [2]

s
. A\
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TERVEYDENHUOLLON AMMATTILAINEN PERHEEN TUKENA

Terveydenhuollon ammattilainen voi auttaa perhettd

esimerkiksi seuraavissa asioissa:

Neuvominen ja ohjaaminen
Tiedon antaminen lapsen hoidosta [33]
Lapsen oikeanlaisen kisittelyn opastaminen

Vadarista liikemalleista pois ohjaaminen [12]

Sydanleikkaukseen liittyvien asioiden kasittelyss3 [34]

Psyykkisen jaksamisen tukeminen [2]

Lapsen kasvun ja kehityksen edistdminen [33]

Kuntoutusohjeiden antaminen ja ohjaaminen [12]

OMAT MUISTIINPANOT
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7

Ald jad kysymystesi
kanssa yksin. Kysy
rohkeasti neuvoja
terveydenhuollon

ammattilaiselta
lapsen hoitoon

litttyvissé asioissa!
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