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Suomessa syntyy vuosittain noin 550 lasta, jolla on jokin synnynndinen sydan-
vika, naista noin 300 tarvitsee leikkaushoitoa jossakin vaiheessa elamaansa. Sy-
danlasten leikkaushoito on keskitetty Hyksin Lastenklinikalle. Sydanlasten seu-
ranta ennen leikkausta ja leikkauksen jalkeen tapahtuu yliopistollisissa sairaa-
loissa lastenkardiologin vastaanotolla seka helppohoitoisten sydéanvikojen koh-
dalla keskussairaalan lastenldékérin vastaanotolla. Sydanlapsen kasvun ja kehi-
tyksen seuranta tapahtuu lastenneuvolassa terveen lapsen kasvun ja seurannan
tavoin. Tasséa opinnaytetytssa paneudun keskussairaalan ja lastenneuvolan va-
liseen yhteisty6hon ja tydnjakoon sydanlapsen hoitoketjussa.

Opinnaytetyon tavoitteena oli selkeyttéa Sodankylan lastenneuvolan ja Lapin
keskussairaalan vélista tyonjakoa. Tarkoituksena oli teemahaastattelun avulla
kerata tietoa sydanlapsen hoitoketjun toimivuudesta Sodankylan lastenneuvolan
ja Lapin keskussairaalan osalta. Opinnaytety6 on laadullinen ja aineistonkeruu-
menetelmana kaytin teemahaastattelua. Haastatteluun osallistuivat Sodankylan
lastenneuvolan henkilékunta seka Lapin keskussairaalan lastentautien poliklini-
kan sydanlapsen hoidosta vastaava henkilokunta. Haastatteluista saadun aineis-
ton analysoin aineistolahtdisella sisallonanalyysilla.

Tutkimustulosten mukaan tyonjako Sodankylan lastenneuvolan ja Lapin keskus-
sairaalan lastentautien poliklinikan valilla oli molemmille osapuolille selva, mutta
tyonjaon tueksi olisi kaivattu hoitoketjua, jota ei ole sydanlapseen hoitoon laa-
dittu. Hyva suunnitelma, selkeat ohjeet seka hoitohenkildkunnan valinen yhteis-
tydsuhde nousivat vahvasti esille hyvan yhteistyon edellytyksind. Kaikki haasta-
teltavat olivat sita mieltd, etta yhteisy6ta voisi lisata.

Tutkimuksen tuloksia voisi hyddyntaa yhteistyon kehittamisessa Sodankylan las-
tenneuvolan ja Lapin keskussairaalan valilla. Taméan tutkimuksen esille nostamat
uudet tutkimusaiheet voisivat tuoda lisaa tietoa yhteistyon kehittamiselle.

Avainsanat sydanvika, lapsi, sydanlapsi, lastenneuvola, erikoissai-
raanhoito, hoitoketju
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Every year approximately 500 children are born with congenital heart defect in
Finland. Out of the 500, about 350 require a surgical operation. Children’'s heart
surgery is centralized at HUCH (Helsinki University Central hospital) Children’s
Hospital. The follow-up of children with heart conditions after and before surgery
happens in university hospitals, performed by pediatric cardiologists. The follow-
up of minor heart defects is done by pediatrics at central hospitals. Heart Chil-
dren’s growth and development follow-up is implemented in the child welfare clin-
ics in the same manner as a healthy child’s normal follow-up.

The aim of this thesis was to clarify the division of labour between Sodankyla
child welfare clinic and the Lapland Central Hospital. The purpose was to collect
information about how the clinical pathway works between the Lapland Central
Hospital and the Sodankyla child welfare services. This thesis is qualitative. The
research material was collected by interviews. The data was analyzed by induc-
tive content analysis.

The results showed that the division of labor between these two organizations is
actually clear, and that a clinical pathway would be needed to support the work.
A good plan, clear instructions, as well as the nursing staff collaborative relation-
ship are important things for good cooperation. All the interviewees were of the
opinion that the cooperation could be intensified.

The results of this study can be used in developing cooperation between the So-
dankyla child welfare clinic and the Lapland Central Hospital. The new research
topics that emerged from this thesis could provide more information for coopera-
tion development.

Key words heart defect, child, heart children, child welfare clinic,
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1 JOHDANTO

Suomessa syntyy vuosittain noin 550 lasta, jolla on jonkinlainen synnynnainen
sydanvika. Sydanvikaisten lasten ja nuorten maara lisaantyy huomattavasti pa-
rantuneen hoidon laadun ja leikkausten onnistumisen vuoksi. (Wallgren 2006,
67.) Sama mielta asiasta on myés Upham ja Medoff-Cooper (2005), joiden mu-
kaan pitk&aikaissairaiden lasten perheiden maara on kasvussa. Suurin osa sy-
danvikaisista lapsista eli sydénlapsista varttuu aikuiseksi. Usein sydénlapselle
tehdaan sydanleikkaus jo ensimmaisten elinkuukausien aikana ja taman jalkeen

lapsi voi elaa normaalia elamaa. (Wallgren 2006, 67.)

Sydéanlasten leikkaushoito on keskitetty Hyksin Lastenklinikalle. Sydanlapsen
seuranta ennen leikkausta ja leikkauksen jalkeen tapahtuu yliopistollisissa sai-
raaloissa ja keskussairaaloissa. Lastenneuvolassa seurataan sydanlapsen kas-
vua ja kehitysta terveen lapsen tavoin. Sydanlapsen hoitoon osallistuu monta eri
organisaatiota ja tasta syysta koen, etta selkea tytnjako ja hyva yhteistyd ovat
tarkeitd asioita niin hoitohenkilokunnalle, sydanlapsen perheelle kuin sydanlap-
sellekin. Nuutisen (2000, 1821) mukaan hoitoketjun ja hoidon porrastuksen paa-
tavoite on saada potilaan etu ja potilaan hoitoon osallistuvien yksikdiden resurssit

tasapainoon.

Perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon kanssa yhteistydssa ja yhteisym-
marryksessa toteutettu hoidon porrastus takaa laadukkaan ja kaikille osapuolille
taloudellisen hoidon. Yhteisty6 vahentaa paallekkaisia toimintoja, esimerkiksi hoi-
toja ja kontrollikdynteja. Hoitoketjujen kehittamista on pidetty merkittavana teki-
jana hoitokaytantdjen kehittamisessa ja paallekkaisten toimintojen valttamisessa.
(Nuutinen 200, 1821.)

Opinnaytetyon aiheena on Lapin keskussairaalan ja Sodankylan lastenneuvolan
valinen yhteistyd sydanlapsen hoitoketjussa. Opinnaytetydn tavoitteena on sel-
keyttda Sodankylan lastenneuvolan ja Lapin keskussairaalan valista tyonjakoa.

Tarkoituksena on teemahaastattelun avulla keraté tietoa sydanlapsen hoitoketjun



toimivuudesta Sodankylan lastenneuvolan ja Lapin keskussairaalan osalta. Opin-
naytetyon toimeksiantaja on Sodankylan lastenneuvolan osastonhoitaja Marja
Tuovinen. Minulle tama aihe on tarkeé ja henkilokohtainen, koska meidan lapsel-
lamme on synnynnainen sydanvika ja olemme seka Lapin keskussairaalan las-

tentautien poliklinikan ettéd Sodankylan lastenneuvolan asiakkaita.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tavoitteena on selkeyttdd Sodankyldn lastenneuvolan ja Lapin
keskussairaalan valista tyonjakoa. Opinnaytetyon tarkoituksena on teemahaas-
tattelun avulla kerata tietoa sydanlapsen hoitoketjun toimivuudesta Sodankylan
lastenneuvolan ja Lapin keskussairaalan osalta. Tutkimuskysymykset ovat:

1. Millainen tydnjako Lapin keskussairaalan lastentautien poliklinikan ja So-

dankylan lastenneuvolan valilla on sydanlapsen hoidossa?

1:1 Mitk& ovat Sodankylan lastenneuvolan tehtavat sydanlapsen

hoidossa?

1:2 Mitk& ovat Lapin keskussairaalan lastentautien poliklinikan
tehtavat sydanlapsen hoidossa?

2. Millainen on toimiva tyonjako keskussairaalan ja lastenneuvolan valilla

haastateltavien mukaan?



3 SYNNYNNAISET SYDANVIAT

3.1 Synnynndisten sydanvikojen esiintyvyys

Suomessa syntyy vuosittain noin 550 sydanvikaista lasta. Neljanneksella naista
sydanlapsista on myds jokin muu kehityshéirio ja noin kymmenesosalla synnyn-
nainen sydanvika liittyy johonkin oireyhtymé&én, esimerkiksi Downin oireyhty-
maan. Lasten synnynnaisista sydanvioista yleisin on kammiovaliseinaaukko,
jonka osuus kaikista sydanvioista noin 20 %. Muita yleisimpia sydanvikoja on esi-
telty taulukossa 1. Sydénvian oireet riippuvat paljon lapsen sydénviasta ja lapsen
iasta. Toiset sydanviat huomataan valittomasti syntyman jalkeen, toiset jopa viik-
kojen paasta. (Rajantie, Mertsola & Heikinheimo 2010,402—-403.)

Seuraavaksi esittelen terveen sydamen ja verenkierron toiminnan ja erilaisia syn-
nynndisia sydanvikoja sek& niiden hoitoa. Sydanviat olen jaotellut hemodynaa-
misen poikkeavuuden mukaan ja kustakin ryhmastd on tarkemmassa kasitte-
lyssa vain muutama yleisimmin esiintyva esimerkki (taulukko 1), silla synnynndi-

sid sydanvikoja on hyvin paljon erilaisia.

Taulukko 1. Tavallisimpien sydanvikojen esiintyvyys. (Rajantie ym. 2010)

diagnoosi osuus elavana syntyneista %o
VSD kammiovaliseinan aukko 2,1

PDA avoin valtimotiehyt 0,7

ASD eteisvaliseinaman aukko 0,5

PS keuhkovaltimol&apén ahtauma 0,5

AS aorttaldpéan ahtauma 0,3-0,4

COA aortan koarkaatio 0,3-0,4

TOF Fallot'n tetralogia 0,3-0,4

TGA valtasuonten transpositio 0,3-0,4

3.2 Terve sydan ja verenkierto

Sydan on ontto lihas, jonka tehtdva on pumpata veri keuhkoihin ja joka puolelle

elimist6d. Sydamessa on kaksi puoliskoa, oikea ja vasen. Molemmat puoliskot



koostuvat eteisesta ja kammioista. Suuret verisuonet liittyvat sydadmeen yla-
osasta. Aortta lahtee vasemmasta kammiosta ja keuhkovaltimorunko oikeasta
kammiosta. Sydameen liittyy kuusi laskimoa, joista yldonttolaskimo ja alaontto-
laskimo laskevat oikeaan eteiseen ja nelja keuhkolaskimoa vasempaan eteiseen.
(Nienstedt, Hanninen, Artsila & Bjérkqvist 2009, 187-188.)

Sydamessa on nelja |&appéaa, jotka sijaitsevat eteisten ja kammioiden valissa seka
kammioiden ja valtimoiden valissa. Eteis-kammiol&pét ovat tyypiltdan purjelappia
ja niiden tehtava on estaa verenvirtaus kammiosta takaisin eteiseen. Oikean etei-
sen ja kammion valista l[appaa kutsutaan trikuspidaalilapaksi ja vasemman etei-
sen ja kammion vélista lapp&a mitraalilapaksi. Eteis-kammiolapat ovat reunois-
taan janteilla kiinni kammioiden sisalla olevissa nystylihaksissa, jotka supistuvat
muun sydanlihaksen mukana ja ndin estavat lappien liuskoja kdantymasta vaa-

r&dn suuntaan, kun kammiopaine kasvaa. (Nienstedt ym. 2009, 191-192.)

Kammio-valtimol&apéat estavat verenvirtauksen valtimosta kammioon péain. Oikean
kammion ja aortan valissa on aorttalappé ja vasemman kammion ja keuhkovalti-
morungon valissa olevaa lappaa kutsutaan keuhkovaltimolapéaksi. Kammio-valti-
molapéat ovat kiinni valtimon seindmassa ja veren virratessa valtimoon lappa pai-
nautuu kiinni valtimon seinamaan. Veren alkaessa virrata takasin kammioon |&-
pan liuskat painautuvat auki ja verenvirtaus kammioon estyy. (Nienstedt ym.
2009, 191-193.)

Nienstedtin ym.(2009, 185) mukaan verenkierron tehtavana on kuljettaa kudok-
siin ravintoaineita, kuten happea, seka poistaa kuona-aineita kudoksista. Veri vir-
taa elimistossa verisuonistoa pitkin ja liike-energiansa se saa sydamen pump-
pauksesta. Sydameen tulee verta laskimoita pitkin ja sydamesta lahtevét suonet
ovat valtimoita. Verenkierto jaetaan pieneen verenkiertoon ja isoon verenkier-

toon.

Pienessa verenkierrossa veri kulkeutuu sydamen oikeasta kammiosta keuhko-
valtimoa pitkin keuhkoihin, jossa se luovuttaa hiilidioksidia ja saa happea. Keuh-

koista veri palaa keuhkolaskimoita pitkin sydamen vasempaan eteiseen. Pienta



verenkiertoa sanotaan myds keuhkoverenkierroksi. Vasemmasta eteisesta veri
virtaa vasemman kammion kautta aorttaan ja sielta joka puolelle elimist6a, jossa
tapahtuu kuona-aineiden vaihto ja kudosten hapettaminen. Veri palaa alaontto-
laskimoa ja ylaonttolaskimoa pitkin sydamen oikeaan eteiseen. T&ma on iso ve-
renkierto eli systeemiverenkierto. Oikeasta eteisesta veri lahtee uudelle kierrok-
selle oikean kammion kautta keuhkovaltimoon ja keuhkoihin. (Nienstedt ym.
2009, 185.)

3.3 Yhteys sydamen oikean ja vasemman puolen valilla

Sydanvikoja on tyypillista jaotella jonkin yhteisen ominaisuuden mukaan. Hemo-
dynaamisen poikkeavuuden perusteella sydanviat voidaan jakaa viiteen ryh-
maan. Taman jaottelun mukaan ensimmaiseen ryhmaan kuuluvat sydanviat,
joissa on yhteys syddmen oikean ja vasemman puolen vélilla keuhkoverenkierron
vastuksen ollessa pieni. Taéhan ryhmaan katsotaan kuuluvaksi esimerkiksi eteis-
valiseinaman aukko (ASD) ja kammiovéliseindman aukko (VSD) seka avoin val-
timotiehyt (PDA). (Kaarne, Jokinen, Pesonen & Leijala 2008, 974.)

Kammiovaliseindmaaukko aiheuttaa sydamen vasemman puolen kuormitusta ja
voi aiheuttaa keuhkovaltimopaineen kohoamista. Kammiovéliseinaméaaukko sul-
jetaan imevaisiassa, jos keuhkovaltimopaine nousee tai lapselle muodostuu sy-
damen vajaatoiminta. Muussa tapauksessa sulku tehdaan leikki-iassa. Suurin
osa kammiovaliseindman aukoista on niin pienia, etta ne eivat aiheuta lapselle
mitddn havaittavia oireita. Eteisvéliseindman aukko aiheuttaa sydamen oikean
puolen kuormitusta, josta seuraa sydamen oikean puolen laajeneminen. Eteisva-
liseinaman aukko suljetaan leikki-iassa. Avoin valtimotiehyt (PDA) on toiseksi
yleisin synnynnéinen sydanvika. Avoin valtimotiehyt aiheuttaa oikovirtauksen
aortasta keuhkovaltimoon ja tasta johtuen kuormittaa sydamen vasenta puolta.
PDA voi aiheuttaa myds keuhkovaltimopaineen kohoamista. PDA suljetaan vas-

tasyntyneisyyskauden jalkeen. (Pihkala 2014; Leskinen 2004.)

Toisen ryhman muodostavat viat, jotka ovat muuten edellisen kaltaisia, mutta

keuhkoverenkierron vastus on suuri tai oikeassa kammiossa on ulosvirtauseste.



Taman vuoksi veren oikovirtaus tapahtuu oikealta vasemmalle, jolloin aorttaan
joutuu hapettumatonta verta. Tyypillisesti potilas on syanoottinen eli "sininen”
systeemiverenkierron vahahappisuuden vuoksi. Yksi tdhan ryhmaan kuuluvista
sydanvioista on Fallot'n tetralogia (TOF), johon kuuluu tyypillisesti kammiovali-
seindman aukko, kammiovaliseinaman paalla ratsastava kookas nouseva aortta,
oikean kammion ulosvirtauskanavan ahtauma seka oikean kammion hypertofia
eli sydanlihaksen paksuuntuminen. TOF diagnosoidaan jo hyvin pian syntyman
jalkeen ja korjausleikkaus tehdaan usein jo ensimmaisen vuoden aikana. Leik-
kauksessa VSD suljetaan ja oikean kammion ulosvirtauskanavaa laajennetaan.
(Kaarne ym. 2008, 974; Turpeinen & Pitkanen 2008, 44-45.)

3.4 Systeemiverenkierron ja keuhkoverenkierron sekoittuminen

Kolmannen ryhman muodostavat sydénviat, joissa systeemiverenkierto ja keuh-
koverenkierto sekoittuvat. Sekoittuminen voi tapahtua eteistasolla, kammiota-
solla tai yhteisessa valtimorungossa. Sekoittunut veri jakautuu keuhkoverenkier-
toon ja systeemiverenkiertoon niiden virtausvastusten suhteessa. (Kaarnen ym.
2008, 974.)

Yhteisessa valtimorungossa (TAC) kammioiden valissa on suuri reika, jonka
paalta lahtee yksi suuri valtimorunko. Valtimorunko haarautuu aortaksi ja keuh-
kovaltimoiksi, joissa on yhtd suuri verenpaine. Keuhkovaltimon korkeasta pai-
neesta johtuen keuhkoverenkierron maara on suuri ja tasta johtuen lapselle ke-
hittyy hyvin nopeasti sydamen vajaatoiminta. Korjausleikkaus tehdaan alle kuu-
kauden ikaisena. Leikkauksessa keuhkovaltimot irrotetaan yhteisesta valtimorun-
gosta ja ne sijoitetaan lahtemaan oikeasta kammiosta. Kammioiden valinen reika
suljetaan. Uusintaleikkaus joudutaan tekemaan usein jo 1-2 vuoden kuluessa
korjausleikkauksesta. (Kaarne ym. 2008, 974, 1008.)

3.5 Transpositio

Neljannen ryhméan muodostaa valtasuonten transpositio (TGA), jossa aortta lah-

tee oikeasta kammiosta ja keuhkovaltimo vasemmasta kammiosta. Talldin



keuhko- ja systeemiverenkierto ovat ikdan kuin rinnakkain, jolloin hapekas veri
kiertdd keuhkoverenkiertoa ja hapeton veri systeemiverenkiertoa lainkaan toi-
siinsa sekoittumatta. Verenkiertojen sekoittuminen on lapselle elintarkeaa, tehok-
kainta sekoittuminen on eteistasolla foramen ovalen eli soikean aukon kautta.
Lisasekoittuminen tapahtuu mahdollisen kammiovéliseindméan aukon tai avoimen
valtimotiehyen kautta. Transpositiolapsi on tyypillisesti voimakkaan sininen.
(Kaarne ym. 2008, 974.)

TGA -lapselle tehddan ensimmaisten elinpdivien aikana ensiaputoimenpiteena
niin sanottu Rashkindin septostomia, jossa avataan eteisvaliseindman aukko. Ta-
man avulla varmistetaan runsashappisen veren péasy systeemiverenkiertoon.
Varsinainen korjausleikkaus tehd&an jo muutaman viikon ikaisena. Korjausleik-
kauksessa suuret valtimot katkaistaan tyvesta ja siirretddn oikeille paikoilleen ja

sepelvaltimot siirretaan lahteméaéan aortan tyvesta. (Pihkala 2014.)

3.6 Ahtaumat ja [appavuodot

Kaarnen ym.(2008, 974) mukaan ahtaumat ja lappavuodot jaotellaan omaan ryh-
maansa. Talléin puhutaan ahtaumista sydamen lapissa, laskevassa aortassa tai
keuhkovaltimon haarassa. Lappavuoto voi olla missé tahansa sydamen neljasta
lapasta. Yksittaisena vikana ahtauman tai lappavuodon merkitys potilaan vointiin
riippuu ahtauman tai vuodon sijainnista, vaikeusasteesta seké potilaan iasta ja
sydanlihaksen kyvystéa vastata lisdantyneeseen kuormitukseen. Usein ahtauma
tai lappavuoto liittyy johonkin toiseen sydanvikaan, jolloin silla on vaikutusta ve-

ren jakautumiseen systeemiverenkierron ja keuhkoverenkierron kesken.

Keuhkovaltimolapan ahtauma (PS) aiheuttaa painekuormitukseen oikeaan kam-
mioon. Ahtauman laajentamiselle on aihetta, kun keuhkovaltimon ja oikean kam-
mion paine-eron on merkittava tai on havaittavissa oikean kammion paksuuntu-
mista. Myos potilaan oireet vaikuttavat toimenpiteen ajankohtaan. Ahtauma laa-
jennetaan usein pallolaajennuksella ja uusintatoimenpiteille on harvoin tarvetta.

Aorttalapan ahtauma (AS) voi johtaa vasemman kammion merkittdvaan kuormi-



tukseen, vasemman kammion paksuuntumiseen ja lopulta jopa syddmen vajaa-
toimintaan. Aorttalapan ahtauma laajennetaan keuhkovaltimolapan ahtaumana
tavoin tai laajennus tehdaan kirurgisesti. Toimenpiteen ajankohdan marittelee va-
semman kammion ja aortan paine-erot, vasemman kammion paksuuntuminen
seka potilaan vointi ja merkit sydamen vajaatoiminnan kehittymisesta. Aorttala-
pan ahtauma uusiutuu verrattain usein, joten uusintatoimenpide on todennakai-
nen. (Pihkala 2014.)

Aortan koarkaatio (CoA) vahentaa verenvirtausta kehon alaosaan ja nostaa ve-
renpainetta kehon ylaosissa, silla koarkaatio sijaitsee aortan kaaren ja laskevan
osan vdlilla. CoA hoidetaan imevaisikaisilla kirurgisesti leikkaamalla ahtautunut
kohta pois ja liittamall&a aortan paat yhteen. Isommilla lapsilla CoA voidaan hoitaa
my0s pallolaajennuksella. (Pihkala 2014.)
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4 SYDANLAPSEN HOITOTYO

4.1 Sydanlapsen hoitopolku

Hoitopolun tavoitteena on perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon sau-
maton yhteisty6 niin, etté potilas saa oikein ajoitetun ja tarkoituksenmukaisen hoi-
don. Lapsen hoitotydssa terveydenhuollon asiakkaan on koko perhe, jolloin per-
hekeskeisyyden taytyy nakya hoitotydssa. Lapsen hoitopolku alkaa perustervey-
denhuollon palveluista, tdssé opinnaytetydssa tdma palvelu on lastenneuvola.
Lastenneuvolan kautta lapselle tehdaan tarvittaessa léhete erikoissairaanhoitoon
joko keskus- tai yliopistosairaalaan. Lapsen hoito ja seuranta tapahtuu peruster-
veydenhuollossa, keskussairaalassa ja yliopistosairaalassa. (Storvik-Sydanmaa,
Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 96-97.) Sydanlapsen kohdalla sydéanvian
hoito tapahtuu Hyksin Lastenklinikalla ja seuranta oman erityisvastuualueen yli-
opistollisessa sairaalassa tai keskussairaalassa. Lastenneuvolatoiminta sydan-

lapsen kohdalla ei olennaisesti poikkea normaalista lastenneuvolatoiminnasta.

Oulun yliopistollisen keskussairaalan lastenkardiologi Leskisen mukaan sydan-
lasten seuranta ennen leikkausta ja leikkauksen jalkeen tapahtuu yliopistosairaa-
loissa lastenkardiologin vastaanotolla seka helppohoitoisten sydanvikojen koh-
dalla keskussairaaloissa lastenlddkarin vastaanotolla. Keskussairaalan lasten-
ladkarit tekevat yhteisty6td oman alueen yliopistollisen sairaalan lastenkardiolo-
gin kanssa. Sydanlapsen seuranta siis noudattaa lapsen hoitopolkua, jossa pe-
rusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoidon tehtavat on jaettu niin, ettd muodos-
tuu tarkoituksenmukainen ja hoidon jatkuvuuden takaava kokonaisuus. (Sosiaali-

ja terveysministerié 2013.)

Erikoissairaanhoidolla tarkoitetaan erikoisalojen mukaisia tutkimuksia ja hoitoja.
Suurin osa erikoissairaanhoidon palveluista jarjestetdan sairaaloissa. (Sosiaali-
ja terveysministerio 2014.) Osa erikoissairaanhoidon palveluista jarjestetaén sai-

raanhoitopiirien rajojen ylittavalla erityisvastuualueella. Jokainen sairaanhoitopiiri
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kuuluu johonkin erityisvastuualueeseen. Lapin sairaanhoitopiiri kuuluu Oulun yli-
opistollisen sairaalan erityisvastuualueeseen. (Sosiaali- ja terveysministerio
2013.)

Sodankylan kunta kuuluu Lapin sairaanhoitopiiriin, joten sodankylalaisen sydan-
lapsen seuranta tapahtuu Lapin keskussairaalassa sekd Oulun yliopistollisessa
keskussairaalassa. Sairaanhoitopiirit muodostuvat kunnista ja sairaanhoitopiirin
tehtavana on tuottaa niita palveluja, joita kuntien ei ole mahdollista tai tarkoituk-
senmukaista tuottaa. Tavoitteena on, ettd sairaanhoitopiiri ja perusterveyden-
huolto muodostavat yhdesséa toimivan kokonaisuuden. (Sosiaali- ja terveysminis-
terio 2013.)

4.2 Sydanvian tutkiminen

Sydanvian epailyn jalkeen lapselle tehdaan erilasia tutkimuksia vian selvitta-
miseksi. Naitd samoja tutkimuksia kaytetaan lapsen voinnin seurannassa tasaisin
valiajoin. Epdily sydanviasta voi ilmetéa esimerkiksi ladkarikaynnilla sydamesta
kuuluvan ylimaaraisen sivuaanen vuoksi. Leskisen (2014) mukaan kaikki syda-
men sivuaanet eivat kuitenkaan viittaa sydanvikaan eivatka vaadi lisatutkimuksia,
vaan myos terveelld lapsella voi kuulua harmittomia sydamen sivuaania. Sydan-
vika voi aiheuttaa myds oireita, kuten sinisyyttd, epanormaalin tiheda hengitysta,
liiallista painonnousua, turvotuksia ja raajojen viileyttd, joiden perustella heraa
epaily sydanviasta. (Suhonen & Yrjonen 2009, 261; 263.) Epaily sydanviasta voi
herata jo raskaudenaikaisissa ultraaanitutkimuksissa, jolloin mahdollisiin synty-
man jalkeisiin ongelmiin osataan varautua. Synnytyspaikka ja -ajankohta suunni-
tellaan etukateen, jotta lapsi saisi kaiken tarpeellisen hoidon heti syntyman jal-
keen. (Wallgren 2006, 66.) Usein lapsi syntyy Hyksin Naistenklinikalla, jolloin vas-

tasyntyneen tarvitsema hoito on mahdollisimman lahella.

Wallgrenin (2006, 96—97) mukaan usein jo ulkoisten merkkien tarkastaminen an-
taa arvokasta tietoa sydamen ja verenkierron tilasta. Lapsen ihon, huulten, kielen
ja sormien varin perusteella sekd kynsien muodon perusteella voidaan havaita

veren vajaa happipitoisuus. Pulssin laskeminen ja tunnustelu yla- ja alaraajoissa,
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verenpaineenmittauksella ja verikokeilla saadaan paljon tietoa. Maksan koko ja
kaulalaskimoiden tayttymisaste kertovat syddmen pumppausvoimasta. Steto-
skoopin avulla kuuntelemalla paljastuvat ylimaaraiset sivuaanet, jotka voivat joh-

tua esimerkiksi sydanlapan ahtaumasta.

Sydanvian tutkimisessa tavallisimpia verikokeita ovat hemoglobiini, punasolu-
maara, hematokriitti, valkosolujen maara ja verihiutaleiden maéara. Usein mita-
taan myos veren happi-emas-tasapaino. Veren happipitoisuutta eli saturaatiota
mitataan sormeen tai korvannipukkaan asetettavalla anturilla. Mittari antaa luo-

tettavan arvon valittdmasti. (Wallgren 2006, 96—-97.)

Sydanvian tutkimisessa ja sydamen tilan selvittamisessa kaytetdan useimmiten
EKG:t4, ultradanitutkimusta ja thorax-rontgenia. EKG:n avulla tutkitaan sydamen
sahkoistd toimintaa ja sen perusteella voidaan paatellda, missa sydamen sahkoi-
nen impulssi syntyy, kuinka se johtuu eteisista kammioihin ja miten se levida kam-
mioissa. Ekg:n avulla voidaan paatella myds, onko jompikumpi sydamen kammi-
oista ylikuormittunut. Ultradanitutkimuksen eli kaikututkimuksen avulla kuvataan
sydamen kammioiden ja eteisten kokoa seka lappien liikkeita. Verenvirtauksen
avulla voidaan esimerkiksi havaita ahtautunut l&ppa. Tutkimuksen aikana voi-
daan ottaa tarkeistd kohdista kuvia ja koko tutkimus on mahdollista tallentaa.
Thorax-rontgen eli sydamen ja keuhkojen rontgenkuvaus antaa tietoa sydamen
koon, sijainnin ja muodon arvioimiseksi (Wallgren 2006, 89—103). Naiden liséksi

réntgenkuvista voidaan arvioida myos keuhkojen verekkyytta (Leskinen 2004).

Sydamen katetroinnin avulla sydamen toiminnasta ja rakenteesta saadaan yksi-
tyiskohtaista tietoa. Toimenpiteessa mitataan sydamen kammioiden ja eteisten
verenpaine ja otetaan naytepaloja, joista maaritelladn veren happipitoisuus. Toi-
menpiteen yhteydesséa tehdaan usein myos varjoainekuvaus, jossa rontgenvar-
joainetta ruiskutetaan sydameen tai verisuoneen ja varjoaineen kulku kuvata.
(Wallgren 2006, 103-104.) Sydamen katetrointia kaytetdan sydamen tutkimisen

lisdksi myds sydanvian korjauksessa. (Kaarne ym. 2008, 985.)
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Lasta ja lapsen vanhempia on hyva valmistella tutkimuksiin kertomalla, mita ta-
pahtuu ja mitd vanhemmat voivat tehda lapsen rauhoittamiseksi. Lapsella voi olla
pelkoja edellisista sairaalakaynneisté tai asia voi olla seké lapselle etta vanhem-
mille taysin uusi. Vanhempien huoli ja lapsen pelot vaikuttavat merkittavasti tut-
kimuksen onnistumiseen ja lapsen kivun tuntemiseen. (Storvik-Sydanmaa ym.
2012, 304-306.)

Lasta valmistellaan hanen ialleen sopivalla tavalla. Pienelle vauvalle tarkeinta on
tuttu ja turvallinen syli, isommalle lapselle tieto voi vanhemman tuen liséksi auttaa
merkittavasti tutkimuksissa. Imevaisikaista lasta ei voi henkisesti valmistella,
mutta imevaisikaista lasta voi tutkimuksen aikana rauhoitella puhumalla [&mpi-
malla aanensavylla. Imevaisikdinen saa turva tukevista ja varmoista otteista.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 304-306.)

Noin 3-7 -vuotiaalle lapselle voi kertoa tulevasta toimenpiteesté jo ennen itse toi-
menpidetta lapsen ikatasoon nahden sopivalla tavalla. Valmistelussa on otettava
huomioon, kuinka kauan lapsi muistaa kuulemansa asiat ja pienten lasten maail-
man konkreettisuus, jolloin "leikkaaminen” ja "pistaminen” ovat kauhua ja pelkoa
herattavia sanoja, koska lapsi voi mieltda leikkaamisen esimerkiksi paperin leik-
kaamiseen saksilla. Leikki-ikéiselle lapselle on hyvéa kertoa tutkimuksista leikin
avulla, konkreettisesti nayttamalla esimerkiksi nuken avulla, mita tutkimuksessa
tapahtuu. Myds erilaisten kirjojen ja DVD-levyjen kayttaminen on hyva vaihto-
ehto. Tarkeinta tutkimukseen valmistamisessa on riittavan rauhallinen paikka ja
tarpeeksi aikaa seka hoitajan rehellisyys ja avoimuus, jotta luottamus hoitajaan
sailyy. Tutkimuksen jalkeen on hyva keskustella lapsen kokemuksista ja nostaa

esille lapsen onnistumista. (Storvik-Sydanmaa 2012, 304—-306.)

4.3 Sydanvian kirurginen hoito

Synnynnaisten sydanvikojen kohdalla hoito on useimmiten leikkaushoito, jolloin
sydamen rakennepoikkeavuus korjataan vastaamaan terveen sydamen raken-
teita. Leikkaushoidon liséksi joidenkin sydanvikojen kohdalla katetrointitoimenpi-

teelld saadaan sydanvika joko korjattua tai sydamen tilanne sellaiseksi, etta lapsi
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voi jdddéa odottamaan korjausleikkausta. Ladkehoidon avulla voidaan hoitaa sy-
danvian oireita tai estda oireiden paheneminen. Sydanleikkauksen jalkeen |4a-
kehoidossa kiinnitetdan huomiota myds kivunhoitoon. (Wallgren 2006, 111; 126—
128.)

Sydamen katetroinnin avulla voidaan laajentaa ahtaumia ja sulkea aukkoja. Ka-
tetrointi on kirurgiseen hoitoon verrattuna helppo ja nopea toimenpide, silla katet-
roinnissa valtytddn rintakehdn avaamiselta ja sydan-keuhkokoneen kaytolta.
Tama vahentéa teho-hoidon ja osastohoidon tarvetta ja potilas toipuu toimenpi-

teesta hyvin nopeasti. (Kaarne ym. 2008, 985-987.)

Synnynnaisten sydanvikojen leikkaushoito on huomattavasti parantunut viime
vuosikymmenen aikana. Kaytanndssa kaikki lasten synnynnaiset sydanviat ovat
kirurgisen hoidon piirissa, silla vuodessa syntyy 1-2 lasta, joita ei voida kirurgisen
toimenpiteen avulla auttaa. Useimmiten yksi leikkaus riittaa ja leikkaukset teh-
daan yha nuoremmalla ialla. Leikkauskuolleisuus on pienentynyt kehonulkoisen
verenkierron tekniikan, leikkaustekniikan ja leikkauksen jalkeisen hoidon my6téa.
Lasten sydankirurgia on keskitetty yhdelle yliopistolliselle sairaalalle, Hyksin Las-
tenklinikalle. Lastenklinikalla tehd&an vuosittain noin 330 sydéanleikkausta, joista
220 on avosydanleikkauksia. Lapsen sydanleikkaus vaatii monen osaston yhteis-
tyota Lastenklinikalla. (Kaarne ym. 2008, 987; HUS 2014.)

Sydanvian leikkaushoito vaatii aina tehohoitoa seka osastohoitoa leikkauksen jal-
keen. Usein koko perhe on mukana lapsen sairaalassaolon ajan. Perheella on
aktiivinen rooli lapsen sairaalahoidon aikana ja sita pidetaan nykyaan itsestaan-
selvyytena. Perheen rooli sairaan lapsen hoidossa on sairaalassa sama kuin ko-
tonakin. Vanhemmat osallistuvat hoitoon lapsen vanhempina eli lohduttavat, hel-
livat ja viihdyttavat lasta. Vanhemmat voivat myds syottaa ja pesta lasta yhteis-
tydssa hoitajien kanssa, mutta vanhemmille on muistutettava, ettéa vastuu hoi-
dosta on hoitohenkildkunnalla. Vanhempien ja hoitohenkildkunnan luottamuksel-
linen suhde on tarkea pohja vanhempien jaksamiselle. Vanhempien jaksaminen

on erittain tarkeda lapsen sairaalahoidon aikana, silla lapsi tarvitsee rinnalleen
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tutun ja luetettavan aikuisen. Asiaa voi ajatella niin, etta lapsi kestaa sen, mita

aikuinen on hanen rinnallaan kestanyt. (Koistinen ym. 2004, 268.)

Kaarnen ym. (2008, 987.) mukaan leikkaushoidon periaatteena on sulkea oiko-
virtaukset, poistaa lappavuodot ja laajentaa ahtaumat. Tavoitteena on saavuttaa
mahdollisimman normaali verenkierto, jossa veri kiertdd toisen kammioin kautta
hapettumattomana keuhkovaltimoon ja toisen kammion kautta hapellisena aort-
taan. Tahan tilanteeseen paastessa kaytetaan termia anatominen korjaus. Muita

kaksikammiokorjauksia sanotaan fysiologisiksi korjauksiksi.

Mikali korjaavaa leikkausta ei voida tehd& ensimmaisten viikkojen aikana, on
huolehdittava, ettd keuhkoverenkiertoon ei paase liikaa verta ja systeemiveren-
kierron kammio saastyy liialliselta kuormitukselta. Talloin joudutaan tekemaan
apuleikkauksia, kunnes korjausleikkaus on mahdollista tehda. Sydanleikkauk-
sissa pyritaan kayttamaan mahdollisimman pitkalle potilaan omia kudoksia, jotka

kasvavat lapsen mukana. (Kaarne ym. 2008, 987-988.)

Sydanvian viimeinen hoitomahdollisuus on sydamen siirto, mikali korjausleik-
kaukset eivat ole onnistuneet ja lapselle on kehittynyt |&aékkeisiin reagoimaton
vaikea sydamen vajaatoiminta. Lasten sydamensiirron vaativia yleisimpia syn-
nynnaisia sydanvikoja on yksikammioinen sydan, valtasuonten transpositio ja hy-

poplastinen eli vajaasti kehittynyt vasen kammio. (Jalanko & Sairanen 2011.)

4.4 Sydanvian laakehoito

Leskisen (2001,183) mukaan pitkaaikaista ladkehoitoa vaativat sydansairaudet
ovat lapsilla harvinaisia ja tasta johtuen sydanlaakkeiden kayttd perustuu aikuis-
potilaille tehtyihin tutkimuksiin. Ladkeannokset suhteutetaan lapsen koon mu-
kaan. Vaikka tutkimukset ovat aikuispotilaille tehtyja ja sydansairauksien, kuten
esimerkiksi sydamen vaajatoiminnan syy on eri, laékityksen perusajatus on sama

seka lapsilla etta aikuisilla.



16

Sydanvian ladkehoidossa kaytetaan sydanta vahvistavia ladkkeita, sydamen ryt-
miad saateleviad laékkeita, ACE-estgjia, verenpainetta alentavia ladkkeita seka ve-
ren hyytymisté hidastavia laakkeita. Muita sydéanvian hoitoon liittyvia laékkeita voi
olla esimerkiksi virtsaneritysta lisdavat laékkeet, antibiootit ja kipulaékkeet. (Wall-
gren 2010, 127-128.)

Sydamen sykettd pienentava ja verenpainetta laskeva ladkeryhmé ovat beeta-
salpaajat. Eniten lapsilla kaytetty beetasalpaaja on propranoli, joka on lyhyt-
vaikutteinen laake. Taman vuoksi sitd annostellaan 3-4 kertaa vuorokaudessa.
Beetasalpaajia kaytetdan sydamen vajaatoiminnan, kohonneen verenpaineen ja
rytmihairididen hoidossa. ACE:n estdjia eli angiotensiinikonvertaasin estajia kay-
tetddn sydamen vajaatoiminnan, kohonneen verenpaineen ja lappévuotojen hoi-
dossa. Niiden vaikutus on dareisverenkierron vastuksen vaheneminen. Lapsilla

yleisimmin kaytetty ACE:n estéja on enalapriili. (Wallgren 2010, 127-128.)

Asetyylisalisyylihappo eli ASA vaikuttaa veren hyytymiseen ja verihiutaleiden toi-
mintaan. Sita kaytetddn veren hyytymisen estamiseen esimerkiksi sepelvaltimoi-
hin kohdistuneen leikkauksen jalkeen. Pitkaaikaiseen veren hyytymisen estami-
seen kaytetaan varfariinia. Sita kaytetaan esimerkiksi jos sydamen on laitettu kei-
nolappa. Varfariinihoito vaatii tarkkaa seurantaa ja INR-arvojen mittaamista. Nes-
teenpoistoladkkeita kaytetaan sydamen vajaatoiminnan hoidossa solunulkoisen

nesteen poistamiseksi. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 248-249.)

Tavallisin nesteenpoistolaake on furosemidi, joka on nopea ja tehokas. Ladkkeen
haittavaikutuksena on se, etta nesteen lisaksi se poistaa elimistosta my6s natri-
umia ja kaliumia. Laakettd voidaan annostella joko suonensisdisesti tai suun
kautta. Suonensisaistd annostelua kaytetaan vain sairaalahoidon aikana ja lap-
sen kotiutuessa laake annostellaan suun kautta. Nesteenpoistoladkkeet lisdavat
virtsaneritysta ja ladkityksen aikana on seurattava lapsen painoa. (Storvik-Sydan-
maa ym. 2012, 248-249.)

Sydanlapsella esiintyy kipuja etenkin sydanleikkauksen jalkeen, jolloin rintalasta

on avattu. Kivunhoidon arvioinnissa voidaan pyytaa lasta kertomaan kivustaan,



17

mikali lapsi on tarpeeksi vanha. Pienen lapsen kohdalla kivunarvioinnissa seura-
taan fysiologisia merkkeja, kuten verenpaineen ja sykkeen nousua, hengityksen
tihentymista ja levottomuutta. Kivusta voivat kertoa myos lapsen puhumattomuus
ja liikkumattomuus seka tietenkin itkuisuus ja kasittelyarkuus. (Storvik-Sydanmaa
2012, 328-329.)

Lapsen kivunhoitoon kaytetdan samoja ladkkeellisia ja laakkeettomid menetelmia
kuin aikuisen potilaan kohdalla. Lapsen kivunhoitoon kaytettavia laakkeita ovat
tulehduskipulaakkeet, parasetamoli ja opioidit. Lyhytaikaiseen kipuun valitaan ly-
hytvaikutteinen kipulédke ja pitk&aikaiseen kipuun pitk&vaikutteinen laake tai kes-
toinfuusio. Antoreittind suositaan suun kautta annostelua, silla perdpuikot ovat
lasten mielestad usein epamiellyttavia ja lihakseen pistettavien ladkkeiden kayttoa
pyritdéan minimoimaan kivuliaisuuden vuoksi. Lapsen pistoskipua esimerkiksi las-
kimokanyylin laiton tai verikokeen oton yhteydessa voidaan lievittaa pintapuudut-
teella. (Storvik-Sydanmaa 2012, 328-329.)

Laakkeettomia kivunhoidon menetelmia on syliin ottaminen, lohduttaminen, van-
hempien lasnaolo, tutin kayttd, sokeriliuoksen antaminen, rauhoittelu, puhaltami-
nen ja erityisesti imevaisikaisen kapalointi. Lapsen huomion voi yrittda kiinnittaa
johonkin toiseen asiaan. Musiikki, kirjojen lukeminen tai leikkiminen voivat myds

auttaa kivunlievittamisessa. (Storvik-Sydédnmaa 2012, 328.)

4.5 Sydanlapsen kuntoutus ja seuranta

Sydanlapsen kuntoutuksen tavoitteena on auttaa lapsi perheineen elamaan nor-
maalia ja taysipainoista elamaa. Sydanlapsen kuntoutus tulee liittaa osaksi
muuta sydanvian hoitoa. Sydanlapsi ja sydanlapsen perhe tarvitsevat ennen
kaikkea tietoa sydanviasta ja sen vaikutuksesta lapsen ja koko perheen elamaan
seka vertaistukea. Kuntoutuksen avulla perhe ja sydanlapsi saavat ikatasolleen

ja tilanteelleen sopivaa tietoa ja tukea. (Wallgren 2006, 141.)

Sydanlapsen kuntoutukseen osallistuu moniammatillinen asiantuntijatiimi, johon

voi kuulua esimerkiksi fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja psykologi. Lapselle
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voidaan tehda kuntoutussuunnitelma, jonka mukaan pyritdan jarjestamaan lap-
sen tarvitsemat hoidot, kuntoutusjaksot ja — kurssit. Kuntoutuskursseja jarjestaa
Sydanlapset ja —aikuiset ry vuosittain. (Wallgren 2006, 142-143.)

Suurin osa sydanleikkauksella hoidetuista lapsista tarvitsevat sdannollista seu-
rantaa hyvasta voinnista huolimatta. Hyvin yksinkertaiseenkin sydénvikaan voi
liitty& myohaisen komplikaation riski silla korjattuihin sydanvikoihin voi liittya esi-
merkiksi verisuonten tai tekolappien ahtautumista tai arpikudoksen muodostu-
mista. Joissakin tapauksissa korjausleikkaus jaa epataydelliseksi tai sydanvika
on suunniteltu hoidettavaksi usealla leikkauksella. (Jokinen 2011, 525-526.)
Saanndéllinen seuranta ja nopea ongelmiin puuttuminen vaikuttavat suuresti lap-
sen sairauden ennusteeseen (Wallgren 2006, 182). Sydanlapsen seuranta ta-
pahtuu yliopistollisissa keskussairaaloissa lastenkardiologin vastaanotolla ja kes-
kussairaaloissa lastenlaékarin vastaanotolla. Seurannassa lapselle tehdaan po-
likliinisesti sydanvian edellyttamat tutkimukset, jotka antavat tietoa lapsen voin-
nista ja jaksamisesta, korjausleikkauksen tai katetrointitoimenpiteen tulosten séai-
lymisesta tai sydanvian oireiden pahenemisesta. Tarvittaessa lapsi ohjataan po-

liklinikalta uusintatutkimuksiin tai — toimenpiteisiin. (HUS 2015.)
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5 SYDANLAPSI LASTENNEUVOLAN ASIAKKAANA

5.1 Lastenneuvolatoiminta

Lapsi siirtyy kahden viikon ikaisena perheineen lastenneuvolan asiakkaaksi. Asi-
akkuus jatkuu lapi lapsuuden siihen asti, etté lapsi menee kouluun ja siirtyy kou-
luterveydenhuollon asiakkaaksi. Lastenneuvolakaynnit ovat perheelle vapaaeh-
toisia. (Armanto & Koistinen 2007,113) Lastenneuvolatoiminta on osa peruster-
veydenhuoltoa, joka on kunnan jarjestamaa kuntalaisten terveyden edistamista,
terveydentilan seurantaa ja erilaisten palveluiden jarjestamista. Perusterveyden-
huollon palvelut tuotetaan kunnan terveyskeskuksessa. Terveyskeskuksen toi-
mintaan kuuluu mm. ladkarin vastaanotto, sairaanhoitajan vastaanotto, vuode-

osastot seka terveysneuvonta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2014.)

Sydanlapsen kasvun ja kehityksen seuraaminen tapahtuu lastenneuvolassa ter-
veen lapsen kasvun ja kehityksen tavoin. Sydanlapselle kuuluu samat ikatarkas-
tukset, terveydenhoitajan ja laakarin tarkastukset kuin kaikille muillekin lapsille.
Lastenneuvolatyon tavoitteena on lapsen fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hy-
vinvoinnin edistdminen seka koko perheen terveyden edistdminen ja tukeminen.
Perheen terveyden edistaminen ja hyvinvoinnin lisdéaminen korostuvat erityista
tukea tarvitsevien perheiden kohdalla. Lapsen etu on ensisijainen paamaara las-
tenneuvolan toiminnassa ja siihen pyrittdessa on puututtava tarpeeksi ajoissa
kaikkiin lapsen hyvinvointia uhkaaviin tekijoihin. Lastenneuvolan tydmuotoina
ovat lapsen ja perheen terveystapaamiset, joihin sisaltyvat seulontatutkimukset,
rokottaminen, ohjaus ja tuki. Tapaamisten lisaksi erilaiset ryhmat ja kotikaynnit

kuuluvat lastenneuvolan tydmuotoihin. (Armanto & Koistinen 2007, 113-114.)

Sydanlapsen ja sydanlapsen perheen kohdalla voi tulla asioita, joihin on erityi-
sesti kiinnitettdva huomiota lastenneuvolassa. On kuitenkin muistettava, etta suu-
rin osa synnynnaisesti sydanvikaisista lapsista voi viettda normaalia elamaa ja
lasta seka koko perhetta tulisikin kannustaa elamaan niin normaalia arkea kuin
mahdollista. Sydanvika usein heikentaa fyysista suorituskykya, mutta vaihtelu on

tassakin asiassa suuri; osa paranee taysin terveen ikatoverin tasolle ja osalle jaa
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pysyvia fyysisia rajoituksia. Lapsi itse kuitenkin tietda rajansa parhaiten. Henki-
sen kehityksen hidastumista harvoin sydanvika aiheuttaa, mutta hyvin vaikeissa
tapauksissa voi ilmetad esimerkiksi oppimisen hitautta. Tama korjaantuu usein

varsin nopeasti lapsen paastya normaaliin elamaan. (Vilén ym. 2007, 424.)

Sarajuuren (2012) tutkimuksen mukaan vaikeasti sydansairaille lapsille on suo-
siteltavaa kehitysseuranta seka lapsen vanhemmille psykososiaalista tukea. Tut-
kimuksen mukaan vaikeasti sydansairaiden lasten vanhemmat kokivat huomat-
tavasti enemman stressia lapsen ollessa puolitoistavuotias. Sydanlapsen kehitys
oli selkeasti viivastynyt sekd motorisella etta alyllisella tasolla terveeseen lapseen

verrattuna.

5.2 Lastenneuvolan tarkastukset

Lastenneuvolan terveydenhoitajan ja laékarin tarkastusten maarasta, sisallosta
ja ajankohdasta on maaratty valtionneuvoston asetuksessa neuvolatoiminnasta,
koulu- ja opiskeluterveydenhuollosta seka lasten ja nuorten ehkéisevasta suun
terveydenhuollosta. Asetuksen tavoitteena on yhtenaistda neuvolatoiminnan
kaytantoja ja taata eri puolella Suomea asuville yhta laadukas palvelu (Maki
2011, 13).

Alle kouluikaiselle lapselle tehdaan 15 terveystarkastusta, joista kolme on laajoja
terveystarkastuksia. Ensimméaisen vuoden aikana lapselle tehdaan vahintaan
kahdeksan terveystarkastusta seka yksi laaja terveystarkastus 4kk ikdisené. En-
simmaisen ikavuoden jalkeen lastenneuvolassa tehdaan vahintaan nelja terveys-
tarkastusta seka kaksi laajaa terveystarkastusta 18kk ja 4 vuoden ikdisena. (tau-
lukko 2, taulukko 3). (Maki 2011, 13.)

Laajoihin terveystarkastuksiin osallistuvat terveydenhoitajan ja ladkarin liséksi
myds muut lapsen ja perheen kanssa tydskentelevat ammattihenkil6t tarvittaessa
seka lapsen molemmat vanhemmat. Laajoissa terveystarkastuksissa keskitytaan

lapsen kasvun ja kehityksen lisdksi koko perheen hyvinvoinnin arvioimiseen ja
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tukemiseen niiltd osin kuin se on lapsen hyvinvoinnin kannalta tarpeellista. (M&ki
2011, 13))

Taulukko 2. Terveystarkastukset ensimmaisen ikavuoden aikana lastenneuvo-
lassa. (STM 2009)

1-4 4-6 2 3 4kk (laaja ter- 5 6 8 (10 12
vko  vko kk kk veystarkas- kk kk k kk) kk
tus) k
Terveydenhoita-  x X X X X X X X (X)) X
jan tarkastus
Laakarintarkas- X X X
tus

Taulukko 3. Terveystarkastukset ensimmaisen ikavuoden jalkeen lastenneuvo-
lassa. (STM 2009)

18kk (laaja ter- 2v 3v 4v  (laaja ter- b5v 6v
veystarkastus) veystarkastus)
Terveydenhoitajan x X X X X X
tarkastus
Laakarin tarkastus x X

5.3 Lasten rokottaminen

Armanton ja Koistisen (2007, 181.) mukaan rokottaminen on yksi tarkeimmista ja
vaikuttavimmista keinoista vaeston terveyden edistamiseksi. Alle kouluikéaisten
lasten rokottaminen tapahtuu terveydenhoitajan vastaanotolla lastenneuvolassa.
Valtakunnallisen rokotusohjelman mukaiset rokotukset ovat taysin maksuttomia
ja vapaaehtoisia. Vapaaehtoisuudesta huolimatta rokotuskattavuus on Suo-
messa suuri, silla noin 93 % neuvolaikaisista lapsista saa kaikki rokotusohjelman
rokotukset. Suomessa rokotuksista ja rokottamisesta saddetdaan tartuntatauti-
lailla, tartuntatautiasetuksella ja Sosiaali- ja terveysministerion asetuksella roko-
tuksista ja tartuntatautien raskaudenaikaisesta seulonnasta. Kansanterveyslaitos
vastaa rokotusohjelman kehittdmisesta. Yleinen rokotusohjelma on Kansanter-
veyslaitoksen asiantuntijoiden ja Kansallisen asiantuntijaryhméan laatima. Roko-
tusohjelma on vahvistettu sosiaali- ja terveysministerion asetuksella.

Sydanlapsi saa rokotusohjelman mukaiset rokotukset. Rokotukset ovat sydan-
lapselle erityisen tarkeita, silla sydanlapsen toipuminen voi olla perustervetta

hankalampaa esimerkiksi influenssasta. Erityisen tarkedéa rokotusten ottaminen
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on sydanleikkausta odotellessa, silla leikkaus siirtyy tartuntataudin vuoksi ja tar-
tuntatauti voi vaikeuttaa leikkauksesta toipumista. Sydanlapselle suositellaan
vuosittaisen kausi-influenssa rokotteen ottaminen. Sydanlapsi on tietyissa ta-
pauksissa oikeutettu myos esimerkiksi rokotusohjelman ulkopuoliseen vesirok-
korokotteeseen seka ylimaaraiseen pneumokokkirokotteeseen laakarin harkin-
nan mukaan. ( Salo 2009 ; THL 2014.)

Sydanlapsi on oikeutettu RS- viruksen vasta-aineisiin, joita pistetdan rokotuksen
tavoin koko infektiokauden ajan, silla sydanlapsi on erityisen herkk& infektioille,
varsinkin hengitystieinfektioille. Infektioherkkyydestad huolimatta lasta ei tarvitse
eristad muista lapsista. (Suhonen & Yrjonen 2009, 264.)

5.4 Kasvun seuranta

Lastenneuvolan yksi keskeisimmista tehtéavista on lapsen kasvun seuranta. Kas-
vun seurannan tavoitteena on mahdollisimman varhainen poikkeavan kasvun to-
teaminen seka vaestotason terveystiedon kerddminen. Lapsen kasvun mittaami-
sessa taytyy olla yhdenmukaiset tavat eri neuvoloiden valilla, jotta lapsen kasvun
seuranta olisi luotettavaa ja vertailtavissa. Lapsen kasvua verrataan ihanne-
oloissa kasvaneen terveen lapsen kasvuun. Vertailun avulla voidaan huomata
poikkeamat lapsen kasvussa. Vertailuaineisto koostuu suomalaisista lapsista,
koska suurin lapsen kasvuun vaikuttava tekija on geneettinen perima, jolloin kan-
sainvaliset kasvukayrat eivéat ole vertailukelpoisia. Suomalaiset kasvukayrat ja
kasvuseulasaannot on uudistettu ja tulleet kayttoén vuosina 2011-2012. (Salo
ym. 2011,17)

Lapsen kasvun seurantaan kuuluu pituuden, painon ja paanymparyksen seu-
ranta. Pituus, paino ja paanymparys mitataan jokaisella lastenneuvolakaynnilla
(taulukko 2, taulukko 3). Pituuden mittaamisessa on tarkeaa, etta mittausvalineet
ovat huollettuja ja mittaustekniikka on mittaajalla hallussa. Puntari on my6s huol-
lettava ja kalibroitava valmistajan ohjeen mukaan. Lapsen asentoon kiinnitetaan
huomiota, jotta virhemittausta ei paase syntymaan. Paanymparyksen mittaamien

on tarkeaa, silla niin kauan kun paakallon saumat eivat ole luutuneet kiihtynyt
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paankasvu voi olla ainoa merkki aivopaineen kohoamisesta. Hidastunut p&aan-
kasvu voi olla merkki liian varhaisesta kallon saumojen luutumisesta tai neuro-

metabolisesta sairaudesta. (Salo ym. 2011,17)

Pituuskasvun tulkinnassa lapsen taustatiedot ovat tarkeassa asemassa. Tarkeita
taustatietoja on raskauden kesto, lapsen syntymamitat, biologisten vanhempien
pituus ja tiedot muiden perheenjasenten kasvutavasta. On muistettava, etta lap-
set kasvavat hyvin yksildllisesti, mutta terve lapsi kasvaa myds johdonmukaisesti.
Poikkeamien havaitseminen lastenneuvolassa on tarkeaa, koska kasvun taittu-
minen on merkki hankittuun, mahdollisesti hoidettavissa olevaan sairauteen. Mi-
kali poikkeama havaitaan, perusterveydenhuollossa selvitetaan yleisimmat kas-
vuun vaikuttavat sairaudet, jonka jalkeen tehdaéan lahete tai konsultaatiopyynto
erikoissairaanhoitoon. (Salo ym. 2011,24.)

Painon seurannan tavoitteena on ravinnon riittdvyyden ja sairauksien diagnosoin-
nin lisaksi ehkaista ylipainoa lapsuudessa ja tatd kautta myos aikuisialla. Lap-
suusajan ylipainolla on merkittavia terveydellisia ja sosiaalisia vaikutuksia, joten
painon ja etenkin ylipainon seuranta on perusteltua. Imevaisikaisen painon seu-
rannan ensisijainen tarkoitus on riittdvan ravinnon saannin turvaaminen. Painon
kehityksen arvioinnissa kasvukayralta on kiinnitettdva huomiota myds pituuskas-
vun kehittymiseen. Lapsen painon noustessa myos pituuskasvu kiihtyy normaa-
listi ainakin jonkin verran. Pituuskasvun pysahtyessa painonnousun yhteydessa
on poikkeavaa. (Salo ym. 2011, 25; 27-29.)

Sydanlapsen kasvun seurannassa on otettava huomioon sydanvian mahdollinen
vaikutus kasvuun. Sydanlapsen kasvu voi olla hitaampaa ja sydanleikkauksen tai
oireiden pahenemisen my6ta kasvu voi taantua. Kasvun turvaamiseksi ravitse-
mukseen on kiinnitettava erityista huomiota. Sydanlapsen ruokahalu voi olla huo-
noa ja syominen hankalaa esimerkiksi vasymisen vuoksi. Ravinnontarve on
isompi kuin terveella samanikaisella lapsella, silla heikomman sydamen toiminta
vaati enemman energiaa. Jos lapsen syominen on hyvin heikkoa, hanelle voi-
daan asentaa nena-mahaletku. Sydanlasta voi imettaa normaalisti, jos han itse
jaksaa syoda rinnasta. (Vilén ym. 2007, 423-424.)



24

Sydanlapsen painonseurannassa on oltava erityisen tarkka, jos paino nousee
poikkeuksellisen nopeasti. Lapselle saattaa sydanviasta johtuen kehittya syda-
men vajaatoiminta, jonka vuoksi elimistoon kertyy nestetta ja paino nousee. Lap-
selle tulee my6s turvotuksia esimerkiksi silméluomiin, kasiin ja jalkoihin ja virtsaa-

minen voi olla vahaista. (Vilen ym. 2007, 423-424.)

5.5 Naon ja kuulon tutkiminen

N&on tutkimisessa otetaan aina huomioon lapsen kehitystaso. Lapsen nakokyky
kehittyy asteittain ja varhaislapsuus on erittain tarkeda aika lapsen nakokyvyn
kehittymiselle. Taman vuoksi lapsen naon tutkiminen on térkeé lastenneuvolan
tehtava. Lastenneuvolan nddn seulontatutkimusten tavoitteena on [6ytaa toimin-
nallinen heikkonadkoisyys ja ne lapset, joiden silmien ulkonako tai ndéntarkkuus
on poikkeava. Tutkimuksen kiinnitetddn huomio silmien ulkonakdon, pupillien ko-
koon, reaktioihin, silmien liikkeisiin, silmien yhdensuuntaisuuteen, paan asentoon
ja nadntarkkuuteen. Poikkeavan tuloksen tullessa ilmi, tutkimus toistetaan tulok-

sen varmistamiseksi. (Armanto & Koistinen 2007, 160.)

Lapsen ensimmainen kuulotutkimus tehdaan jos synnytyssairaalassa ja tutki-
muksen tulos pitaisi tulla my6s lastenneuvolan tietoon joko suoraan synnytyssai-
raalasta tai aitiysneuvolan kautta. Lapselle tehdaéan lastenneuvolassa kuulotutki-
mukset huolimatta siita, 10ytyikd synnytyssairaalan tekemdassa tutkimuksessa
poikkeavaa. Lastenneuvolassa tehtavat tutkimukset ovat paikantamisvaste ja au-
diometritutkimus. Lapsen kuulon tutkiminen on tarkeda varhaisten kuulo-ongel-
mien toteamiseksi. Kuulo on tarkea aisti kommunikoinnin, puheen, tunne-elaman,
alyllisen ja liikunnallisen kehityksen kannalta. Kuulon tutkimisen tavoitteena on

loytaa kuulokiva 6kk mennessé. (Aarnisalo & Luostarinen 2011, 73.)

5.6 Neurologis-kognitiivisen kehityksen arviointi

Lapsen neurologis-kognitiivisen kehityksen arvioinnin tueksi on kehitetty kuhun-

kin ikdkauteen sopivia strukturoituja testeja, joiden tavoitteena on loytaa lapset,
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joilla on kehityksen hairi6ita tai viivetta tai riski myohaisemmille oppimisvaikeuk-
sille. Kayttssa olevia testeja on Vane-psy, Lene, Lumiukko ja Lukiva. Naiden
avulla lapselle saadaan sopiva tuki, kuten puhe- tai toimintaterapeutin arviot ja
harjoitukset, ajoissa. Lapsen kehitysta tutkittaessa on aina muistettava lapsen
yksil6llinen kehittyminen ja laaja-alainen tarkastelu. Vaikeudet voivat olla vain yh-
delld osa-alueella, mutta tyypillisesti kehityshairiditd havaitaan useammalla kehi-
tyksen osa-alueilla. Kehityksen arvioinnissa erityisvaikeudet jaotellaan kielellisiin,
hahmottamisen, tarkkaavaisuuden ja oman toiminnan, motoriikan, kaytoksen, so-
peutumisen ja kontaktikyvyn vaikeuksiin. Lapsen kehityksen kannalta on tarkeaa,
ettd hanen kehityksellisiin haasteisiin vastataan oikealla tavalla ja h&net hyvak-
sytdan sellaisena kuin han on. (Mustonen & Valtonen 2011, 81.)

Vauvan neurologista ja psyykkista kehitysta arvioidaan Vane-psy menetelmalla
lastenneuvolan l&dkarintarkastusten ajankohtina (taulukko 2, taulukko 3). Mene-
telma kattaa kehityksen osa-alueet kussakin ikdryhmassa ja samalla kartoittaa
my0s lapsen kehityksen riskitekijat. Vauvan kehityksen osa-alueet ovat anam-
nestiset tiedot, vuorovaikutus, leikki, nakdtoiminnot, kielen kehitys, kuulovasteet
ja sensomotoriikka. Lapsen yksil6lliset tekijat vaikuttavat siihen, kuinka riskitekijat
ja suojaavat tekijat vaikuttavat lapsen kognitiiviseen ja psyykkiseen kehitykseen.
Arviointimenetelma on hyva tapa heréttda keskustelua lapsen vanhempien ja
tyontekijan valilla. Vane-psy arvion tekemiseen tarvitaan kattavaa tietopohjaa
vauvan kehityksesta ja arvion tekee laakari tai ladkari yhdessa terveydenhoitajan
kanssa. Mikali terveydenhoitajan tekeméasséa arviossa tulee ilmi poikkeama jolla-
kin osa-alueella, ladkarin on toistettava tama tutkimus. (Mustonen & Valtonen
2011, 82-84.)

Leikki-ikdisen neurologisen ja kognitiivisen kehityksen arvioinnissa kaytetaan
Lene -menetelméa. Lene tehdaan jokaisella lastenneuvolatarkastuksella (tau-
lukko 2), ensimmaisen kerran 2,5 — 3-vuotiaana. Lenen tarkoituksen on l6ytaa
sellaiset lapset, joilla on riski oppimisvaikeuksille kouluidssa. Kehityksen ja oppi-
misen vaikeudet voivat vaikuttaa lapsen kokonaiskehitykseen ja vaikeudet on
usein pitkakestoisia. Kielenkehityksen, hahmottamisen, tarkkaavaisuuden ja mo-

toriikan vaikeudet heijastuvat usein tunne-elaméan ja kayttaytymiseen. Taman
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vuoksi on tarkeaa, ettd vaikeudet huomataan ajoissa ja lapsi saa tarvitsemansa

tuen ja ohjauksen. (Mustonen & Valtonen 2011, 85.)

Lene on paasaantoisesti lastenneuvolan terveydenhoitajan ja l&a&karin tyévaline.
Lene tehdaan terveydenhoitajan vastaanotolla ja tarvittaessa ladkari voi uusia
tietyt osa-alueet paikallisesta sopimuksesta riippuen. Myds paivakodin Lene-kou-
lutuksen kaynyt lastentarhanopettaja voi tehda Lenen. Pienemmilla lapsilla voi
olla vanhempi mukana, mutta 4 vuotiaasta alkaen pyritdan siihen, etta lapsi on
tutkimustilanteessa yksin. Lenen siséltda nako- ja kuulohavainnon, vuorovaiku-
tuksen, puheen tuottamisen, tarkkaavaisuuden, puheen ja kasitteiden ymmarta-
misen, kuullun hahmottamisen, karkeamotoriikan, leikin, omatoimisuuden, visu-
aalisen hahmottamisen, silma-kasi-yhteistyon seka lukivalmiuksien arviot. Lenen

siséltod vaihtelee hieman ian mukaan. (Mustonen & Valtonen 2011, 86-88.)

5 vuotta tayttaneille tehdaan puheen ja kielenkayton kehityksen arviointi Lu-
miukko- menetelméan avulla ja tulos liitetdan osaksi 5-vuotislened. Menetelman
avulla I6ydetaan sellaiset lapset, joiden puheenkehityksesséa on viivastymaa, li-
satutkimusten tai tuen tarvetta. (Mustonen & Valtonen 2011, 91-92.)

Luki- ja kirjoitusvaikeuksien seulonta on tarkeaa silla ne ovat yleisimmat erityis-
vaikeudet. Sujuvan lukutaidon oppiminen on valttdmatonta mydhemmalle oppi-
miselle ja koulunkaynnille. Lapsen lukemisen valmiuksia kartoitetaan LUKIVA-

menetelman avulla. (Mustonen & Valtonen 2011, 93.)

5.7 Psykososiaalisen kehityksen arviointi

Vauvan syntyminen perheeseen tuo mukanaan paljon ilon aiheita, mutta arki voi
olla myos yllattavan rankkaa. Keskeisia voimavaroja antavia ja kuormittavia teki-
jOita ovat mm. terveys ja elamantavat, parisuhde, omat lapsuuden kokemukset ja
sosiaalinen seka taloudellinen tuki. (Maki ym. 2011, 125.) Lastenneuvolan ter-
veydenhoitajan tehtéavana on heratella keskustelua perheen voimavaroista ja jak-
samisesta seké arvioida vauvan ja vanhemman valista kiintymyssuhdetta ja var-

haista vuorovaikutusta sekéa tukea sita. Tyon avuksi on kehitelty lomakkeita ja
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haastatteluja. Sydanlapsen kohdalla psykososiaalisen kehityksen arviointiin ja tu-
kemiseen voi tuoda lisdhaasteita lapsen pitkat sairaalajaksot, jolloin koko per-
heen voimavarat on koetuksella. Lapselle saattaa tulla tutkimuksista ja hoitotoi-

menpiteista sekd vanhemmista erossa olon vuoksi erilaisia pelkoja.

Voimavaralomakkeet herattelevat vanhemmat keskustelemaan arjestaan ja voi-
mavaroja lisaavista ja kuormittavista tekijoistd, jolloin vanhemmat saattavat jo ta-
man avulla tehda parannuksia arkeen. Vanhempien hyvinvointia ja voimavaroja
vahvistamalla tuetaan vanhempia oman lapsen terveen kasvun ja kehityksen
edistamisessa. Voimavaralomakkeiden avulla terveydenhoitajalla on paremmin
valmiuksia ottaa puheeksi perheen elamaan liittyvia asioita ja vahvistaa perheen
keskeisia voimavaroja. Voimavaralomakkeen kayttoon liittyy myos haastattelu,
jossa on avoimia kysymyksia. Naiden avulla vanhemmat tunnistavat oman arjen
voimavarat ja niitéd kuormittavat tekijat sek& motivoituvat muuttamaan tilannetta.
Vauvaperheen voimavarat -lomake on hyva antaa perheelle taytettavaksi ennen
4kk laajaa terveystarkastusta, jotta siitd voidaan keskustella 4kk laajan tarkastuk-
sen yhteydessa. Lomakkeesta on helppo ja nopea tehda tulkintoja perheelle voi-
mavaroja antavista ja voimavaroja kuormittavista tekijéista. (Maki ym. 2011, 125—
127.)

Jokainen vastasyntynyt on heti alusta lahtien erilainen ja jokainen syntynyt vuo-
rovaikutussuhde on omanlaisensa. Jokainen lapsi tarvitsee myos erilaista van-
hemmuuttakin. Jokaiseen lapseen on siis tutustuttava yksilollisesti ja I6ytaa juuri
taman lapsen tarpeet ja voimavarat. Yksi erittéin tarkea asia on kaikille vauvoille
ihan yhta tarkea, varhainen vuorovaikutus. Varhaisella vuorovaikutuksella tarkoi-
tetaan vauvan ja hanta usein hoitavien aikuisten yhteista vuorovaikutusta. Lap-
sen ja vanhemman varhaista vuorovaikutusta on tarkeaa tukea, jotta lapsi kokee
olevansa turvassa ja hoidettu. Vanhemmille on tarkeda kokea ymmartavansa las-

taan ja osaavansa vastata hanen viesteihin. (Vilén ym. 2006, 87.)

Kuuran ja Hastrupin (2011, 97.) mukaan lapsen ja vanhemman valinen kiintymys-

suhde on erittain tarkea lapsen kehityksen kannalta. Lapsen ja vanhemman vali-
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nen vuorovaikutus luo perustan lapsen kognitiivisten, sosiaalisten ja tunne-ela-
man taitojen kehittymiselle. Lapsen ja vanhemman varhaista vuorovaikutusta tu-
keva haastattelumenetelmé on kehitetty erityisesti aitiys- ja lastenneuvolan hen-
kilokunnan tyovalineeksi. Haastattelumenetelman pohjalta on myds kehitetty lap-
sen ja vanhemman valisen vuorovaikutuksen arviointimenetelma. Arviointimene-
telma soveltuu 0-18Kkk ikaisen lapsen ja hanen vanhemman valisen vuorovaiku-

tussuhteen arvioimiseen.

Varhaista vuorovaikutusta tukeva haastattelu tehd&dén ensimmaisen kerran ras-
kauden loppuvaiheessa ja lapsen ollessa 4-8 viikon ikainen. Sek& haastattelun
ettd arvioinnin voi suorittaa tarvittaessa aina 18 kk ikaan asti. Haastattelu pyritaan
tekemaan kotikayntind molempien vanhempien lasné ollessa. Haastattelun poh-
jalta esille nousseiden asioiden seka terveydenhoitajan tekeman havainnoinnin
avulla tehd&an arvio vanhemman ja vauvan vuorovaikutuksesta. Vuorovaikutusta
arvioidaan havainnoimalla vanhemman ja vauvan kayttaytymista, vuorovaikutuk-
sessa ilmaistuja tunteita seka sitd, ymmartadko vanhempi vauvan tarpeet. (Borg
& Kaukonen2011, 104-105.)

Lapsen psykososiaalisen terveyden arvioimisen tueksi on kehitetty LAPS-lo-
make. Lomaketta voidaan kayttaa seka terveydenhoitajan etta laajoissa terveys-
tarkastuksissa tarkastuksissa (taulukko 3) neljavuotiaasta lahtien. Lomakkeen
avulla kartoitetaan lapsen psyykkinen vointi ja mahdolliset oireet, lapsen toimin-
takyky eri ymparistdissa seka lapsen kehitykseen vaikuttavat perhe- ja ympaéris-
totekijat. Lomakkeen tulosten avulla voidaan tehda johtopaattksia lapsen mah-
dollisten psyykkisten ongelmien vakavuudesta ja lapsen sekéa koko perheen tar-
vitsevan tuen ja hoidon tarpeesta ja kiireellisyydesta. (Borg & Kaukonen 2011,
112))

Laajoissa terveystarkastuksissa (taulukko 3) voidaan tarvittaessa neljavuotiaasta
lahtien kayttda vahvuudet ja vaikeudet — kyselya. Kyselyn avulla voidaan kerata
tietoa lapsen tunne-elamaan, kaytokseen, yliaktiivisuuteen, tarkkaavaisuuteen ja
kaverisuhteisiin liittyviin ongelmiin sek&a naiden vaikutuksesta lapsen jokapéaivai-

seen elamaan. Kyselyyn vastaavat lapsen kanssa jokapaivaisesti yhdessa olevat
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tahot, esimerkiksi vanhemmat ja paivahoito. Kysely kokoaa lastenneuvolan arvi-
ointiin kodin ja paivahoidon nakemykset lapsen psykososiaalisesta terveydesta.
Vahvuudet ja vaikeudet — kyselya kaytetddn, mikali perheessa, paivahoidossa,
lastenneuvolassa tai jollakin muulla lasta tuntevalla taholla on herannyt huoli lap-
sen voinnista. (Borg 2011, 108.)

Sydanlapsen perheen kohdalla varhaiseen vuorovaikutukseen ja kiintymyssuh-
teen muodostumiseen on syyta kiinnittaa erityista huomiota, silla lapsen sairas-
tuminen ja koko elaméan kestéava sairaus vaikuttavat suuresti koko perheeseen.
Perhe joutuu tekemaan uusia jarjestelyja ja koko perheen seké sosiaalinen etta
emotionaalinen tilanne muuttuu. Useimmiten tieto lapsen sairaudesta aiheuttaa
perheessa ensimmaisena Kkriisin. Lapsen sairaus aiheuttaa vanhemmissa it-
seenséa, perheeseensa, puolisoonsa ja sairaaseen lapseen kohdistuvia uusia tun-
teita. Vanhemmat voivat tuntea surua ja riittamattomyytta, mika aiheuttaa stres-
si& ja vie voimavaroja seka sairaan etta perheen muiden lasten tukemiselta. (As-
ted-Kurki ym. 2008, 43—-44.)

Upham ja Medoff-Cooperin (2005) mukaan vanhemmilla, varsinkin aidilla on pal-
jon tunteita kasiteltavana lapsen sydanvian I16ytymisen jalkeen. Aiti joutuu luopu-
maan terveesta mielikuvavauvasta, joka hanelle on raskauden aikana muodos-
tunut. Tasta johtuen aiti voi olla vihainen tai hanella voi olla vaikeuksia lapsen
hoitamisen suhteen. Tuki ja rohkaisu ovat tassa vaiheessa ensiarvoisen tarkeaa

aidille seka koko perheelle.

Erityisen ahdistuneita vanhemmat ovat lapsen sairaalahoidon aikana, ettd uupu-
mus ja tapahtuneiden asioiden kasittaminen voi tulla vasta paljon myéhemmin.
(Asted-Kurki ym. 2008, 43—-44.) Lastenneuvolan terveydenhoitajan taytyy tunnis-
taa perheen tuen tarve seka tarjota ja jarjestad perheen tarvitsema tuki. Myos
Sarajuuren (2012) mukaan perheet tarvitsevat psykososiaalista tukea silla vaike-
asti sydansairaan lapsen vanhemmat kokivat stressid enemman terveen lapsen

vanhempiin verrattuna lapsen ollessa 1,5 -vuotias.
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Lapset reagoivat ikaviin tilanteisiin eri tavalla. Tyypillisesti pikkulasten reagointi
IImenee sybmis- ja nukkumisongelmina, raivokohtauksina, itkuisuutena ja tyyty-
mattomyytend. Isommat lapset taas saattavat vetaytya kaverisuhteistaan. Lap-
selle on voinut tulla pelkoja sairaalassaoloon, tutkimuksiin tai toimenpiteisiin liit-
tyen. Pelko maaritella&n todellisen tai epatodellisen vaaran aiheuttamaksi tunne-
reaktioksi. Lapsen pelot tutkimuksia kohtaan saattavat lisata kivun tunnetta tutki-
muksien yhteydessa ja taman vuoksi pelkoja on hyva kasitella. Lapsi voi kasitella
pelkojaan esimerkiksi leikin avulla. Lapsen pitkaén jatkuva pelko saattaa varsin-
kin pienen leikki-ikdisen kohdalla johtaa kehityksen taantumiseen. (Storvik-Sy-
danmaa ym. 2012, 100-101; 309-310.)

Lapsen sopeutumiseen ja jaksamiseen vaikuttavat hdnen omat ja perheen voi-
mavarat. Lapselle paras tuki on oma perhe, mutta tarkeaa tukea antavat myo6s
iIsovanhemmat, muut sukulaiset ja ystavat. Lapsen ajatukset itsesté ja sydanvi-
asta vaihtelevat, my6s tunteet vaihtelevat. Sydanvika vaatii lapselta paljon uuden
opettelua, mahdollisiin rajoituksiin tottumista, karsivallisyytta ja vastuullisuutta.
Perheen tapa suhtautua lapseen ja sydanvikaan vaikuttaa myds lapsen suhtau-
tumiseen itseensa ja omaan sairauteen. Vanhempien huoli heijastuu lapseen.
Lapsesta saattaa tulla niin sanotusti pikkuvanha, silla han viettda aikaa normaalia
enemman aikuisten seurassa. Toisaalta lapsi saattaa taantua, jos vanhemmat
tekevat enemman asioita lapsen puolesta, jotta lapsi ei rasittuisi. (Storvik-Sydan-
maa ym. 2012, 100.)
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimusmenetelma

Tama opinnaytety6 on tehty laadullisen tutkimuksen keinoin. Laadullisen tutki-
muksen lahtokohtana on jonkin ilmién mahdollisimman tarkka kuvaaminen. Laa-
dullinen tutkimus ei pyri yleistettavyyteen. (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen
2013, 67.) Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan mm. kuvaamaan jotakin tiettya
IImiota tai tapahtumaa, ymmartdmaan toimintaa tai antamaan tulkinta jollekin il-
midlle. Tasta syysta on tarkead, etta henkilot, joilta tietoa kerataén tietavat paljon
tutkittavasta ilmiosta tai heilla on siitd paljon kokemusta. Laadullisessa tutkimuk-
sessa tiedon antajien valinta on harkittua ja tarkoitukseen sopivaa. Tutkimusra-
portissa on kerrottava, milla perustein tutkimukseen on valittu juuri nama tiedon-
antajat. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85-86.)

Laadullinen tutkimus sopii hyvin hoitotyon ilmi6iden kuvaamiseen, koska téllaisia
iImidita voi olla hankala kuvata pelkastaan havainnoimalla tai kayttamalla kvanti-
tatiivisen eli maarallisen tutkimuksen keinoja. Hoitamisen ilmién kuvaamiseen
tarvitaan ihmisten omia kuvauksia tutkittavasta ilmiosta. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2013, 74.)

6.2 Aineiston hankinta

Tarvittavan aineiston hankinnassa kaytin haastattelua, joka yksi laadullisen tutki-
muksen aineistonkeruumenetelmistd. Haastattelu on joustava aineistonkeruu-
menetelma, silla haastattelussa voi sdadella aineiston keruuta tilanteen edellyt-
tamalla tavalla ja vastaajia myotaillen. Haastatteluaiheiden jarjestysta voi jousta-
vasti muuttaa ja haastattelija voi myos tehda tarkentavia kysymyksia haastattelun
aikana. Haastattelun etuina on myos se, etta haastateltavaksi valitut myds suu-
rella todennakoisyydellda suostuvat haastateltaviksi. Haastattelija saa myos jal-
keenpain tutkimukseen osallistuneihin yhteyden, esimerkiksi epaselvyyksien tar-

kentamiseksi. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2009, 204-206.)
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Tutkimushaastattelua on jaoteltu moniin ryhmiin, esimerkiksi voidaan puhua lo-
makehaastattelusta, teemahaastattelusta ja avoimesta haastattelusta. Tallai-
sessa jaottelussa jaottelu on tehty sen mukaan, kuinka strukturoitu ja tarkasti
saadelty haastattelutilanne on. Tassa tutkimuksessa kaytin teemahaastattelua,
joka on lomake- ja avoimen haastattelun valimuoto. Teemahaastattelulle on tyy-
pillista, ettd haastattelun teemat eli aihepiirit on valmiiksi maaritelty, mutta kysy-
mysten tarkka jarjestys tai muoto puuttuu. Teemahaastattelun tuloksia voidaan
tulkita ja analysoida monin tavoin. (Hirsijarvi ym. 2009, 208.)

Toteutin tutkimuksen haastattelemalla Sodankylan lastenneuvolan laékaria seka
kahta terveydenhoitajaa, ja Lapin keskussairaalan lastentautien poliklinikan yli-
la&karia seka sydanlasten hoidosta vastaavaa sairaanhoitajaa. Haastattelut oli-
vat muiden osallistujien osalta yksilohaastatteluita, paitsi lastenneuvolan tervey-
denhoitajat osallistuivat haastatteluun yhdessa. Haastattelujen teemat ja kysy-
mykset olivat samat kaikille haastateltaville, mutta lastenneuvolan henkilékunnan
haastattelussa oli yksi teema yhteisten teemojen lisaksi. Haastattelemalla seka
lastenneuvolan ettd keskussairaalan tyontekijoita sain molempien nékemyksen

sydanlapsen hoitoketjusta.

Nauhoitin haastattelut ja valittomasti haastattelutilaisuuden jalkeen aloitin haas-
tattelujen litteroinnin. Litteroinnilla tarkoitetaan nauhoitetun aineiston Kkirjoitta-
mista puhtaaksi sanasta sanaan. Litterointi on usein tarkoituksenmukaisempaa
kuin analyysin tekeminen suoraan nauhoituksesta ja se voidaan tehda valituista
teemoista tai koko keratysta aineistosta. (Hirsijarvi ym. 2009, 222) Litteroin koko
keratyn aineiston, jotta kaikki saatu tieto olisi varmasti analyysissa mukana.
Kuuntelin haastattelut useaan kertaan ennen varsinaista litterointia seka litteroin-
nin aikana. Litterointia hankaloitti sanelukokeen nauhoituksen huono laatu.
Usean kuuntelukerran jalkeen sain kuitenkin kaikesta selvaa ja litteroitu teksti
vastasi kuultua haastattelua. Litteroin kaikki haastattelut ja taman jalkeen alkoi

aineisto analyysi. Litteroitua tekstia tuli 22 sivua, fontti Ariel 12 ja rivivali 2.
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6.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysissa kaytin induktiivista sisallonanalyysia. Induktiivinen sisallon
analysointi tapahtuu yksittaisesta yleiseen, toisin sanoen yksittaisista kasitteista
yleisiin kasitteisiin ja tAmén avulla saadaan aineisto jarjestettya johtopaatoksia
varten. Analyysin avulla on tarkoituksena luoda tiivis ja selke& kuva tutkittavasta
IImiosta. Siséllénanalyysilla aineisto pyritddn jarjestamaan tiiviiseen ja selkeaan
muotoon niin, etta aineiston tuottama informaatio sailyy tallella. Hajanaisesta ai-
neistosta pyritd&n luomaan yhtenaisté ja selke&é informaatiota. Selkean aineis-
ton avulla voidaan tehda johdonmukaisia ja luetettavia johtopaatoksia tutkitta-
vasta ilmidsta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 103; 108.)

Ennen analyysin aloittamista on paatettava analyysiyksikkd, joka voi olla sana,
lauseen osa tai kokonainen lause. Analyysiyksikon maarittdmista ohjaavat tutki-
mustehtéava ja aineiston laatu. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108; 110-111.) Valitsin
analyysiyksikoksi lauseen osan. Perehdyin litteroituun aineistoon lukemalla sen
useita kertoja. Kysyin aineistolta tutkimuskysymyksen ja alleviivasin aineistosta

|6ytyneen vastauksen, jolloin aineisto pelkistyi.

Induktiivisessa aineiston analyysissa voidaan erottaa kolme vaihetta. Ensimmai-
nen vaihe on aineiston pelkistdminen siten, ettéd aineistosta karsitaan pois kaikki
tutkimukselle epéolennainen tieto. Pelkistaminen voi olla joko informaation pilk-
komista osiin tai sen pelkistamista. Pelkistamisen jalkeen aineisto kaydaan tar-
kasti lapi ja etsitddn samankaltaisuuksia, joiden avulla samaa asiaa tarkoittavat
kasitteet luokitellaan samaan luokkaan ja annetaan télle luokalle sisaltéa ku-
vaava nimi. Luokittelun avulla aineiston tiivistyy, koska yksittaiset tekijat sisaltyvéat
yleisempiin kasitteisiin. Luokittelua jatketaan niin kauan kun on tarpeen, esimer-
kiksi alaluokka-ylaluokka-paaluokka-yhdistava luokka. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
108; 110-111.)

Tein kaikista tutkimuskysymyksista omat sisallénanalyysintaulukot. Taulukkoon

merkitsin ensimmaisenda pelkistetyt ilmaukset. Pelkistetyista ilmauksista muotoi-
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lin selkedmmat ja muodostin niistd samaa asiaa kuvaavia alaluokkia. Tama jal-
keen yhdistin samaa kuvaavat alaluokat ylaluokaksi. Aineiston analyysin tuot-
tama ylaluokka vastasi tutkimuskysymykseen. Esimerkiksi ensimmaisen tutki-
muskysymyksen sisallonanalyysitaulukon ylaluokaksi muodostui "Tydnjaon sel-
keydesta on eriavia mielipiteita silla tyonjakoa maaritteleva hoitoketju puuttuu”.
Sisallonanalyysitaulukko on liitteena (Liite 5).
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Lastenneuvolan tehtavét sydénlapsen hoidossa

Haastateltavien mukaan lastenneuvolan tehtavat sydanlapsen hoidossa ovat sa-
mat kuin terveen lapsen kohdalla. Sydanlapselle tehdaan samat ikakausitarkas-
tukset, niin terveydenhoitajan kuin neuvolalaakarinkin. Sydanlapsen kohdalla
nama ovat yhta tarkeita, ellei jopa tarkeampidkin kuin terveen lapsen kohdalla.
Neuvolan tehtaviin kuuluu lasten rokottaminen ja myds sydanlapsi saa kaikki ro-
kotusohjelman mukaiset rokotteet. Rokotukset ovat sydanlapselle erityisen tar-
keita, silla osalla sydanlapsista voi olla huonompi kapasiteetti selviytya infekti-
oista. Lastenneuvolassa saatetaan joutua miettimdan uusiksi rokotusten anto-
ajankohtaa, koska ennen leikkausta ja leikkauksen jalkeen on pidettava taukoa

rokotusten antamisessa.

"normaalit ikékausitarkastukset” (vastaaja 5)
rokotukset” (vastaaja 2)
’kokonaisvaltaisesti huomioimaan sitéa lapsen kasvua ja kehitysta ja

sita perheen tilannetta” (vastaaja 4)

Lastenneuvolatydssa korostuu perheen tilanteen huomioiminen ja vanhempien
voimavarojen kartoittaminen. Myos perheen muut lapset on huomioitava. Per-
heelle tarjotaan tukitoimia, kuten perheneuvolan palveluita. Sodankylan kun-
nassa toimii lapsiperheiden kotipalvelu, joka auttaa perhettd konkreettisesti las-
ten ja kodin asioiden hoidossa seka perhety0, jossa toimii perhetydntekija, jonka

kanssa voi keskustella asioista.

’koko perheen jaksaminen” (vastaaja 4)

"meillahén on tdsséa perheneuvola ihan vieressad” (vastaaja 3)

Lastenneuvolan erityistehtavia sydanlapsen kohdalla on tarvittavan lisaseuran-
nan jarjestdminen ja tulosten raportointi lastensairauksien poliklinikalle. Seuran-

nan tarpeesta ilmoitetaan lastentautien poliklinikalta ja sielta tulee my6s ohjeistus
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seurannan toteuttamiseen. Useimmiten tallainen seuranta on kasvun, etenkin

painon seurantaa. Naista kayténteista sovitaan aina erikseen tapauskohtaisesti.

"voidaan tehdé ne mité erikoislaékéri pyytda” (vastaaja 5)

“iimotetaan niitd mittauksia sinne (=keskussairaalaan)” (vastaaja 3)

7.2 Lapin keskussairaalan lastentautien poliklinikan tehtavat sydanlapsen

hoidossa

Lapin keskussairaalan lastentautien poliklinikan tehtaviksi muodostuivat aineis-
ton analyysin mukaan sydamen tilanteen arvioimiseen liittyvat tutkimukset, kuten
saturaatiomittaus, EKG, verikokeet ja ultradanitutkimukset. Myds tdsséa asiassa
seka lastenneuvolan etta poliklinikan henkilékunta olivat samaa mieltd tehtavista.
Lastentautien poliklinikalla tapahtuu lapsen kasvun seuranta seka sydamen tilan
seuranta. Seurannan tavoitteena on sydanvian edellyttdman hoidon ja tutkimus-

ten oikea-aikainen toteuttaminen.

"hoitotoimenpiteet mita juuri kyseisen lapsen vika edellyttda niin tu-
lee tehtya oikealla tavalla ajoitetusti” (vastaaja 2)
"no seuraa tietenkin tilannetta tarkemmin ja ylipdatéén lapsen kas-

vua ja kehitysta” (vastaaja 5)
Jatkosuunnitelma ja ohjeistus ovat tarkeita poliklinikan tehtavia ja ne toistuivat

useaan otteeseen haastatteluissa. Lastenneuvola toivoi selkeda suunnitelmaa ja

hyvaa ohjeistusta sydanlapsen hoitoon liittyen.

“jatkosuunnitelmat” (vastaaja 5)

7.3 Toimiva tyonjako haastateltavien mukaan

Tybnjaon selkeydesta on eriavia mielipiteita, silla tydnjakoa maaritteleva hoito-

ketju puuttuu. Osa vastaajista oli sita mielta, etta tyonjako ei ole talla hetkella
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selkea tai tyonjakoa ei ole tehty. Haastatteluissa tuli ilmi, etta sydanlapsen hoito-
ketjua ei ole laadittu eikd hoitoketjun laatiminen ole edes tarpeellista. Télle on
syyna se, ettéd sydanlapsia on Lapin sairaanhoitopiirin alueella vahan ja heilla on
hyvin erilaisia sydanvikoja. Tasta johtuen sydénvian seuranta on hyvin erilaista.
Osa haastateltavista olisi kuitenkin kaivannut tyonsa tueksi selkeaa hoitoketjua
tai edes jonkunlaista selkeaa ohjetta, kuinka erityyppisten sydanvikojen kohdalla
toimitaan. Tama lisaksi myos tapauskohtaiset ohjeet ovat tarpeelliset.

"mitd&n valmiita hoitopolkuja ei ole” (vastaaja 2)
“télla hetkelld aika epédselvé” (vastaaja 5)

“tybnjakoa ei ole” (vastaaja 3)

Osa vastaajista oli sitd mielta, ettd tyonjako on selkea: lastenneuvola huolehtii
lapsen kasvun ja kehityksen seurannasta seka perheen tukemisesta ja lasten-
tautien poliklinikka huolehtii erikoissairaanhoidosta. Haastateltavat olivat yksi-
mielisid tehtavistaan ja oletukset vastasivat todellisuutta. Taméan on tietenkin po-
sitiivista ja voisi kuitenkin olettaa, etta tyonjako on selked, vaikka siitéa ei missaén

varsinaisesti ole sovittu.

"sikéli se tybnjako on selked” (vastaaja 4)

Kaikki haastateltavat olivat samaa mielta yhteistyon lisaamisesta ja siita, etta toi-
seen organisaatioon pitaisi ottaa herkemmin yhteytta puhelimitse. Haastatte-
luissa nousi esille tydnjaon ja yhteisty6n kannalta ongelmaksi huono tiedonkulku
ja ndma puhelinyhteydet taman ongelman ratkaisisivat. Tiedonkulussa ongel-
mana on hoitotiedotteiden ja tutkimustulosten liian hidas siirtyminen organisaa-
tiosta toiseen. Esimerkiksi voi kadyda niin, ettd lapsi ehtii lastenneuvolakaynnille
ennen kuin kontrollikdynnin tiedot ovat tulleet neuvolaan. Tall6in neuvolan henki-
|6kunta on taysin vanhempien antaman tiedon varassa. Lastenneuvolan tervey-
denhoitaja joutuu punnitsemaan tietojen oikeellisuutta silla vaarinymmarryksen
riski on olemassa. Ongelma ei ole pelkastaan Lapin keskussairaalan ja Sodan-
kylan lastenneuvolan valilla vaan my6s Hyksin Lastenklinikalta ja OYKS:in hoito-

palautteet tulevat viiveella.
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"ehké siiné viestinnén, etté se olis hyvé” (vastaaja 3)

“tulis nopeasti (=tieto)” (vastaja 4)

'ne (=epikriisit) pitaisi saada lahtemaan nopeassa ajassa” (vastaaja
2)

Haastateltavien mukaan toimivassa tyonajossa on hyva suunnitelma, selkeat oh-
jeet ja nopea tiedonkulku. Lastenneuvolan henkilokunta toivoi selkeaa ja hyvin
laadittua suunnitelmaa, jonka mukaan kaikki etenevét. Lastenneuvolassa toivot-
tiin lisda tietoa sydanlapsista ja sydanvioista sekd sydanlapsen hoidosta lasten-
neuvolassa, Lapin keskussairaalassa sek& myds Hyksin Lastenklinikalla. Naiden
tietojen avulla lastenneuvolan henkilékunnalla olisi hyvét valmiudet olla perheen
tukena ja antaa perheen tarvitsemaa tietoa vaikeassa tilanteessa. Talla hetkella
lastenneuvolan henkilokunta ei mielestdaan ole kykeneva valmistelemaan per-
hetta tuleviin toimenpiteisiin, etenk&an Helsingissa oloon lapsen sydanleikkauk-

sen aikana.

"hyvé suunnitelma” (vastaaja 3)
“tarvitsisi enemman tietoa” (vastaaja 5)
"vksilbkohtaiset jatkosuunnitelmat ja ohjeet ettd miké meidén (lasten-

neuvolan) tehtavéa on” (vastaaja 5)

Haastateltavien mukaan tyénjaon toimivuutta lisdisi molempien organisaatioiden
joustavuus sekéa henkilékunnan tunteminen. Haastatteluissa tuli ilmi, etta henki-
|6kunta ei tieda, kuka toisessa organisaatiossa tydskentelee. Tama vaikuttaa yh-
teistydhan negatiivisella tavalla, silla henkilokunnan vélille ei muodostu yhteis-

tydsuhdetta.

"semmosta joustavuutta kaipais” (vastaaja 3)
“tietty henkil johon ottaa yhteytta” (vastaaja 5)

"sité ei tiid kuka sielléd (=neuvolassa) on” (vastaaja 1)
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET
8.1 Tulosten tarkastelua

Nuutisen (2000, 1821-1828) mukaan hoitoketjun tavoitteena on taata potilaalle
tai asiakkaalle oikeanlainen hoito oikeaan aikaan. Toimiva hoitoketju on kaikille
osapuolille selkea ja taloudellinen toimintatapa. Storvik-Sydanmaa (2012, 96—-97)
kuvailee lapsen hoitoketjun alkavaksi lastenneuvolasta, jonka kautta lapselle teh-
daan lahete erikoissairaanhoitoon. Tarkennettuna, nain hoitoketju etenee, jos
lapsella ei ole akuuttia hoidon tarvetta. Akillisissa sairastumistapauksissa lapsi
on yleensa hakeutunut paivystykseen, jonka kautta hoitoketju lahtee etenemaan
erikoissairaanhoitoon. Erikoissairaanhoitoa antavat sairaanhoitopiirin keskussai-

raalat seka yliopistolliset sairaalat.

Taman tutkimuksen tulokset ovat yhtenevéisia edella mainittujen hoitoketjun
maaritelmien kanssa. Tosin, tdssa on otettava huomioon, ettad sydénlapsen hoito
alkaa usein heti syntyman jalkeen Hyksin Lastenklinikalla, jonne lasten sydanki-
rurgia on keskitetty. Lapsen voinnin ja sydamen tilanteen kohentuessa sydan-
lapsi perheineen on lastenneuvolan asiakkaita ja lastenneuvolan kautta otetaan
yhteys keskussairaalan lastentautien poliklinikalla, mikali lapsen voinnissa huo-
mataan jotakin muutosta. Keskussairaalan ladkari konsultoi yliopistollisen sairaa-
lan lastenkardiologia tarvittaessa. (HUS 2014; Leskinen 2004.)

Aineiston analyysissa tuli ilmi, etta sydanlapsen hoitoketjua ei ole laadittu Lapin
sairaanhoitopiirissa eika hoitoketju ole tarpeellinen, silla Lapin sairaanhoitopiirin
alueella sydanlapsia on vahan ja sydanvikojen kirjo laaja. Tasta johtuen ei voida
tehda suurta joukkoa palvelevaa hoitoketjua. Analyysissa ilmeni kuitenkin, etta
seka lastentautien poliklinikan ettéa lastenneuvolan henkilokunta ovat tietoisiaan
sekad omista etta toistensa tehtavista. Tasta voisi paatelld, ettad tydnjako naiden
kahden organisaation valilla on selkeé silla tydénjako perustuu yleisesti lapsen

hoitoketjuun.
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Vaikka tyonjako oli selked, yhteistyota kaivattin enemman. Perusterveydenhuol-
lon ja keskussairaalan valinen hyva yhteisty6 on merkittava asia potilaan tai asi-
akkaan hyvan hoidon toteutumiselle ja koko terveydenhuollon toimivuuden kan-
nalta. (Nuutinen 2000, 1821-1828.) Molempien organisaatioiden henkilokunta

ovat aineiston analyysin mukaan valmiita lisddmaan yhteisty6ta.

Armanton ja Koistisen (2007, 113) mukaan lastenneuvolan tehtdvana on lapsen
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin edistdminen seka koko perheen
terveyden edistdminen ja tukeminen. Aineiston analyysissa juurikin nama asiat
korostuivat ja kaikki haastateltavat kuvasivat ylla luetellut tehtavat neuvolan teh-
taviksi. Lastenneuvolan tehtavat sydanlapsen hoidossa ovat siis hyvin tiedossa
eivatkad ne olennaisesti poikkea normaalista neuvolatydskentelysta muutoin kuin
sydanlapsen erityistarpeiden, kuten ylimaaraisen kasvunseurannan tai rokotus-

ten ajankohdan sovittamisen, osalta.

Erikoissairaanhoidon tehtavana on jarjestaa ne tutkimukset ja hoidot, joita potilas
tarvitsee, mutta perusterveydenhuolto ei pysty jarjestamaan. (Sosiaali- ja ter-
veysministerié 2014.) Sydanlapsen hoitoketjussa erikoissairaanhoidon eli tassa
tutkimuksessa Lapin keskussairaalan tehtaviin kuuluu sydamen tilanteen ja lap-
sen voinnin arviointi erilaisten tutkimusten avulla, kuten sydamen ultradanitutki-

muksella, jonka tekemiseen tarvitaan asiaan perehtynyt laakari.

Aineiston analyysin mukaan lastenneuvolan ja lastentautien poliklinikan hyvan
yhteistyon edellytyksia ovat hyva hoito- ja yhteistydsuunnitelma, nopea tiedon-
kulku, organisaatioiden joustavuus, henkilékunnan tunteminen ja riittava tieto sy-
danlapsista (kuvio 1.). Lastenneuvolan henkilokunta kaipasi tyonsa tueksi yksilo-
kohtaisia ja selkeitd hoitosuunnitelmia, joiden avulla lastenneuvola pystyy anta-
maan lastentautien poliklinikan tarvitsemat tiedot sydanlapsen voinnin arvioi-
miseksi. Erityisen tarkeaksi muodostui nopea tiedonkulku ja yhteyden pitaminen
toiseen organisaatioon. Yhteyden ottaminen yksikdiden valilla esimerkiksi puhe-

linsoitolla on ollut vahaista, silla organisaatioiden henkilokunta on toisilleen tun-
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tematonta, mika nostaa kynnysté soittaa toiseen organisaatioon. Hyvan yhteis-
tyon edellytyksena nousi esille myos riittava tieto sydanlapsista yleisesti seka or-
ganisaatioiden joustavuus sydanlapsen hoidossa.

hyva hoito- ja
o yhteisty6suunnitelma
selkeét ohjeet

nopea
tiedonkulku

hyvéan yhteistyon
edellytykset

henkilokunnan
tunteminen

riittava tieto
sydanlapsista

organisaatioiden
joustavuus

Kuvio 1. Hyvan yhteistyon edellytykset.

8.2 Opinnaytetyon luetettavuus ja eettisyys

Laadullisen tutkimuksen luetettavuuden arvioinnissa arvioinnin kohteena on tut-
kimuksen totuusarvo, sovellettavuus, pysyvyys sekd neutraalius. Luetettavuu-
teen vaikuttavat tutkija, aineiston laatu, aineiston analyysi ja tulosten esittaminen.
Keratty aineisto on riippuvainen siitd, miten tutkija on tavoittanut tutkittavan ilmion
ja aineiston laadun merkitys korostuu. Mita laadukkaampaa aineisto on, sita luo-
tettavampana tutkimusta voidaan pitad. Haastatteluun osallistuneet ovat nimen-
omaan sydanlapsen hoitoon keskittyneet hoitaja ja ladkari seka lastenneuvolan
terveydenhoitajat ja ladkari, jolloin tiedonantajilla on paljon kokemusta ja tietoa
tutkittavasta ilmiosta. Tama takaa sen, etta keratty aineisto on laadukasta ja ilmi-

Osta saa todellisen ja tarkan kasityksen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 85-86.)

Keratyn aineiston analysoinnissa tutkijan taidot, oivalluskyky ja arvostukset ko-

rostuvat. Luotettavuuteen vaikuttaa etenkin suuresti se, kuinka luotettavasti tut-
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kija on pystynyt aineiston pelkistamaan, silla pelkistetyn aineiston on kuvatta tut-
kittavaa ilmiéta mahdollisimman luetettavasti. Yhteys aineiston ja tuloksen valilla
on pystyttava osoittamaan. (Janhonen & Nikkonen 2003, 36.) Pyrin yksityiskoh-
taiseen raportointiin seka aineiston tarkkaan ja kriittiseen analysointiin, jolloin
my0s tutkimuksen luetettavuus paranee. Laadullisen tutkimuksen luetettavuutta
parantaa tutkimuksen tekijan tarkka kuvaus tutkimuksen toteuttamisesta. Tutki-
muksen jokainen vaihe kuvataan mahdollisimman tarkasti ja yksityiskohtaisesti.
Haastattelutilanteet, -olosuhteet ja -paikat kuvataan sek& haastatteluun kaytetty
aika ja mahdolliset hairiétekijat. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2007,227.)

Opinnaytetyon aihe on erittdin Iahella omaa henkilokohtaista elamé&éni ja tama
saattaa vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Olen kuitenkin tiedostanut asian
ja pyrkinyt tarkastelemaan aihetta ulkopuolisen silmin. Varsinkin aineiston ana-
lyysivaiheessa objektiivinen tarkastelu on tarkeda ja olen pyrkinyt siihen, etta

omat mielipiteeni eivat vaikuta tutkimuksen tuloksiin.

Laadullisen tutkimuksen eettisyyttd arvioitaessa on pohdittava, minkéalainen
suhde tutkijalla on tutkittavan ilmion tiedonantajiin (Janhonen & Nikkonen, 2003,
39). Haastateltavat olivat minulle ennestaan tuttuja, silla he hoitavat myés mei-
dan sydanlastamme, jonka seuranta tapahtuu haastatteluun osallistuneiden hen-
kildiden vastaanotolla. T&ma vaikutti ainakin haastattelutilanteeseen. Haastatte-
lutilanteissa olen pyrkinyt jattAmaan omaa nakdkulmaa taka-alalle, tosin sita mi-

nulta kuitenkin joka haastattelussa kysyttiin.

Ennen opinnaytetydn tekemisen aloittamista hain tutkimusluvan seké Sodanky-
lan lastenneuvolaan etta Lapin keskussairaalan lastentautien poliklinikalle. Haas-
tattelutilaisuuden alussa kerroin haastateltaville opinnaytetydén aiheen ja mihin
haastatteluja tulen kayttamaan. Kerroin myds, ettéa nauhoitan haastattelut. Ennen
haastattelun alkua haastateltavan allekirjoittivat suostumuslomakkeen. Kaikki
haastateltavat osallistuivat tutkimukseen vapaa-ehtoisesti. Haastateltavien
kanssa keskusteltiin henkildllisyyden suojaamisesta eli haastateltavien nimet ei-

vat tule tutkimusraportissa ilmi. Haastateltavat olivat tiedostaneet, ettd tutkimus-
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raportin perusteella kuka tahansa voi kuitenkin paatella haastatteluihin osallistu-
neet henkilot. Haastattelut ovat luottamuksellisia ja haastattelija pitaa seka nau-
hoitetut etta litteroidut haastattelut ulkopuolisten ulottumattomissa. Vapaaehtoi-
suus ja luottamuksellisuus ovat laadullisen tutkimuksen tarkeita eettisia periaat-
teita. Tutkijan on pidettava huolta siitd, etta tutkimus ei vahingoita tutkimukseen

osallistuneita tiedonantajia. (Janhonen & Nikkonen 2003, 39).

8.3 Opinnaytetydprosessin tarkastelua

Opinnaytety6n idea tuli toisen lapseni syntyman myoté, koska hanella on synnyn-
nainen sydanvika ja olemme joutuneet hyvin paljon kayttdmaan seka Sodankylan
lastenneuvolan ettd Lapin keskussairaalan lastentautien poliklinikan palveluja.
Uskon, etta jos en itse olisikaan sydanlapsen aiti, opinnaytetyon aihe olisi ollut
jokin aivan muu. Otin lastenneuvolaan yhteytta kevaalla 2014 ja tuli ilmi, etté eri-
tyislasten hoitoketjuun tarvittaisiin selkeytta. Nain opinnaytetyén aiheeksi muo-
dostui sydanlapsen hoitoketju, joka viela tarkentui juuri Sodankylan lastenneuvo-
lan ja Lapin keskussairaalan valille. Oma mielenkiinto lastenneuvolatydskentelya
kohtaan vahvistui tdmén tydn myota entisestaan. Toivon, ettd tdma tyé hyodyt-
taisi tulevaisuudessa edes yhté sydanlasta ja hanen perhettad. Tyon henkilokoh-
taisuus ja kiinnostus aihetta kohtaan lisasi motivaatiota tyon tekemiseen jokai-
sessa vaiheessa. Aloitin tutkimussuunnitelman tekemisen syksylla 2014 ja tutki-
mussuunnitelma hyvaksyttiin marraskuussa. Taman jalkeen alkoi teoriaosuuden
kirjoitus ja haastatteluaikojen sopiminen. Haastattelut tapahtuivat joulukuussa
2014. Tulosten analysointi alkoi heti haastattelujen jalkeen. Opinnaytety6 valmis-

tui tammikuussa 2015.

Minulla ei ole aikaisempaa kokemusta opinnaytetyon tekemisesta, joten jokainen
vaihe vaati huolellista perehtymistd. Huomasin heti, ettd perehtyminen kannattaa
ja helpottaa tyon tekemista. Luin paljon valmiita opinnaytetdita ja perehdyin Kkir-
jallisuuteen. Voisin sanoa, etta idean keksimisen ja suunnitelman laatimisen va-

linen aika meni tutkimuksen vaiheisiin perehtymiseen.
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Opinnaytetyoprosessi opetti minulle paljon etenkin lastenneuvolatydskentelysta.
Nyt on viela vahvempi tunne siitd, etta lastenneuvolan terveydenhoitajan tyo on
juuri se, mista haaveilen. Prosessi opetti myos paljon uutta sydanvioista ja niiden
hoidosta seka tietenkin kahden organisaation toiminnasta sydanlapsen hoidossa.
Opinnaytetyoprosessi oli minulle valilla hyvinkin raskas, usein uppouduin omiin
kokemuksiini. Ehka tdma oli samalla myos yhden sydanlapsen &idin keino kasi-
tella kaikki se, mita omalle lapselleen on tehty. Niin kuin sanotaan, tieto lis&é tus-
kaa, toisaalta se auttaa myos hyvaksymaan tapahtuneet asiat. Taméa ajatuksen
haluan ottaa mukaan tydskennellesséni terveydenhoitajana.

8.4 Jatkotutkimusaiheet

Haastatteluista nousi esille paljon uusia tutkimusaiheita. Tama tutkimus kertoo
vain Sodankyléan lastenneuvolan ja Lapin keskussairaalan lastentautien poliklini-
kan mielipiteen tasta tyonjaosta. Tata samaa asiaa voisi tutkia myés muissa La-
pin sairaanhoitopiiriin kuuluvissa kunnissa, jolloin voisi tehda vertailua toiminta-
tavoista ja yhtendistaa niita eri kuntien valilla. Tutkimuksen voisi toteuttaa myds
toisen pitkaaikaissairauden hoitoketjun kohdalla. Toinen mielenkiinnon kohde on,
mitd mieltd sydanlasten vanhemmat ovat tasta tyonjaosta ja yhteistyotd. Haas-
tatteluissa tuli ilmi, ettd vanhempien nékdkulmaa tarvittaisi ja vanhempien mieli-
pide on erityisen tarked pohja yhteistyon kehittamiselle oikeaan suuntaan. Kol-
manneksi aiheeksi nousivat ne tiedot, mita lastenneuvola tarvitsee. Olisi ehka
aiheellista tehda lastenneuvolalle tietopaketti tai kansio, missa on tietoa sydanvi-
oista, hoidosta, tutkimuksista, paivahoidosta, koulun aloittamisesta ja etenkin lap-
sen sydanleikkaukseen lahtemisesta ja Helsingissa olo ajasta. Taman avulla las-
tenneuvolan terveydenhoitajilla olisi valmiuksia valmistella perhe tulevaan. Ta-
man tutkimuksen mukaan hoitoketjua ei ole tarpeellista laatia, mutta yhteistyon

kehittamiseen taytyisi panostaa.
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Liite 1. HAASTATTELUN RUNKO

Sodankylan lastenneuvolan ja Lapin keskussairaalan vélinen yhteisty6 sydan-
lapsen hoitoketjussa.

e Minkélainen tydnjako mielestasi on lastenneuvolan ja lastentautien poli-
klinikan valilla?

» Onko tyonjako talla hetkella toimiva?
» Mita puutteita / ongelmakohtia olet havainnut?

e Onko tydnjaosta tehty sopimusta / onko olemassa sovittuja kaytanteita?
» Olisiko sopimus tms. tarpeellinen?

e Mitk& ovat neuvolan tehtavat?

e Mitk& ovat poliklinikan tehtavat?

e Millainen on toimiva tyonjako?

e Mita koet tarkeaksi hyvan yhteistyon kannalta?

e Ylla olevien liséksi lastenneuvolan laéakarille ja terveydenhoitajille esitet-
tavat kysymykset:
» Minkalaista tukea lastenneuvola saa keskussairaalalta?

> Minkéalaista tukea lastenneuvola tarvitsisi / toivoisi keskussairaa-
lalta?

» FErityispiirteita lastenneuvolan tydskentelyssa sydanlapsen ollessa
asiakkaana?
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Liite 2. SUOSTUMUS TUTKIMUSHAASTATTELUUN OSALLISTUMISESTA

Olen suostunut vapaaehtoisesti terveydenhoitajaopiskelijan Lempi Leivon opin-
naytetyohon liittyvaan tutkimushaastatteluun. Haastattelussa ilmi tulleita tietoja

tullaan kasittelemaan taysin luottamuksellisesti.

Paikka ja paivamaara

Haastateltavan allekirjoitus

Nimenselvennys
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Liite 3. SISALLONANALYYSITAULUKKO 1.
Millainen tydnjako haastateltavien mielesta Lapin keskussairaalan lastentautien

poliklinikan ja Sodankylan lastenneuvolan valilla on sydanlapsen hoidossa?

ALKUPERAISILMAISU PELKISTETTY ILMAISU

"aika selva (vastaaja 2)”
tyonjako on selkea
"mitdan valmiita hoitopolkuja ei ole

(vastaaja 2)” hoitoketjua ei ole

"talla hetkella aika epaselva (vastaaja | tyonjako on epaselva
5)”

"ei oo mulle tullut tietoon semmosta

selkeaa hoitoketjua (vastaaja 5)”

"tyonjakoa ei ole (vastaaja 3)”

"sikali se tyonjako on selkea (vastaaja

4)”
PELISTETTY ILMAISU ALALUOKKA YLALUOKKA
tyonjako on selkea
tyonjako on selkea Tyo6njaon selkey-
hoitoketjua ei ole desta on eriavia
tyonjako on epaselva silla | mielipiteita silla
tyonjako on epaselva hoitoketju puuttuu tyonjakoa maaritte-

leva hoitoketju puut-
tuu.




