


Onnea ja menestysta koulutielle!

Koulunkdynnin aloittaminen on aina jdnnittdvd asia niin lapselle itselleen
kuin vanhemmillekin. Sydinlapsen koulunkiynnin aloitukseen saattaa kui-
tenkin listtyd ylimddardistd huolta ja pelkoa siitd, kuinka lapsi jaksaa ja péarjdd
koulussa terveiden ikdtovereiden kanssa. Myds sydianvikaan subtautuminen
saattaa askarruttaa vanhempia. Useimmat sydinlapset voivat aloittaa kou-
lunkdyntinsd aivan normaalisti, mutta toisinaan tarvitaan pienid esivalmiste-
luja tai tukipalveluja.

Tamad esite on tarkoitettu ensisijaisesti syddanlapsen vanhemmille, mutta
sen lukemisesta on varmasti hyotyd myos esimerkiksi sydanlapsen opettajille,
terveydenhoitajalle ja muille kouluikdisen sydinlapsen kanssa tyoskenteleville.
Tarvittaessa sydanlapsen vanhemmat voivat myos pyytdd koulua tilaamaan tai
itse toimittaa kouluun Syddanlapset ry:n julkaiseman Syddanlasten kirjan, jossa
on paljon tietoa sydanvikoibin liittyvistd asioista.

Kouluun ldhtod valmisteltaessa on tirkedd muistaa, ettd jokainen syddin-
lapsi on erilainen niin syddnvialtaan kuin luonteeltaankin. Lapsen erilaisuutta
muihin lapsiin nihden ei tule liiaksi korostaa. Sen sijaan, ettd keskittyisi muis-
tuttamaan lasta siitd, mitd han ei saa tai jaksa tehdd, tulisi lasta kannustaa
hanelle sopivaan toimintaan.

Monet Sydinlapset ry:n alueosastoista jarjestdvit tapaamisia kouluun
ldhtevien sydanlasten vanhemmille. Myos Sydanlapset ry:n valtakunnallisilla
sopeutumisvalmennuskursseilla kasitellian koulunkdyntiin liittyvid asioita
asiantuntijaluennoilla ja/tai keskusteluryhmissd. Lisdtietoja voit tiedustella
alueosastoltasi tai Sydanlapset ry:n toimistolta.

Syddnlapset ry
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Mika on syddamen tehtiva?

Sydin on ontto lihas, jonka koko
vastaa omistajansa nyrkin kokoa. Se
on tehokas pumppu, joka toimii lak-
kaamatta. Sen sisilld on viliseind, joka
jakaa syddmen oikeaan ja vasempaan
syddnpuoliskoon. Kumpikin sydanpuo-
lisko koostuu kahdesta osasta, eteisesti
ja kammiosta. Verisuonia, jotka tuovat
verta syddmen eteiseen, kutsutaan las-
kimoiksi ja suonia, jotka vievit verta
kammoista, sanotaan valtimoiksi.
Syddmen vasen kammio pumppaa
veren aortan ja sen haarojen kautta
kaikkiin kudoksiin. Valtimoveri on
hapekasta ja helein punaista. Hius-
suonissa veri luovuttaa happea ku-

doksille ja sitoo kudosten tuottamaa
hiilidioksidia. Tumma, sinipunaiseen
vivahtava laskimoveri palaa laskimoita
pitkin oikeaan eteiseen ja edelleen oi-
keaan kammioon. Oikea kammio
pumppaa vihahappisen veren keuh-
kovaltimon kautta keuhkoihin, missi
veri sitoo ilman happea ja luovuttaa
samalla hiilidioksidia. Runsashappinen
veri palaa keuhkolaskimoiden kautta
vasempaan eteiseen ja sieltd vasem-
paan kammioon.

Joissakin synnynndisissd sydan-
vioissa tummaa laskimoverta joutuu
valtimoveren sekaan. Silloin puhutaan
”sinisista lapsista”.



Miti synnynndiselld sydanvialla
tarkoitetaan?

Noin yhdelld sadasta eldvina synty-
neestd lapsesta on jotakin vikaa syda-
messdin. Suomessa syntyy vuosittain
noin 500 sydanvikaista lasta.

Sydin saa lopullisen rakenteensa
jo ensimmadisten raskausviikkojen ai-
kana. Jos tami kehitys jostain syystd
hiiriintyy, sydimen rakenne jai vir-
heelliseksi, esimerkiksi niin, etti sen
lokeroiden viliseindmiin jaa ylimaa-
rdinen aukko tai veren virtausteihin
ahdas kohta.

Noin puolet sydinlapsista tarvitsee
leikkaushoitoa joko heti synnyttydan tai
myOhemmin eldminsi aikana. Viime

Jokainen sydanlapsi on erilainen

Useimmista sydénlapsista ei paallepdin
huomaa, etti heilld on sydinvika. Monet
heistd eldvit aivan normaalia elimaa
kuten kaikki muut ikitoverinsa, eivitka
vaadi mitddn erityiskohtelua sydanvi-
kansa vuoksi. Jokainen syddnlapsi on
kuitenkin erilainen ja syddnvika vaikut-
taa heihin eri tavoin. Sydianlapsen iho
ja huulet saattavat sinertii, hin voi
olla hento ja pienikokoinen ja osalla
lapsista voi olla suuri leikkausarpi
rinnassa.

vuosikymmenien aikana pienten lasten
sydankirurgia on kehittynyt huimasti
ja yha monimutkaisempia sydanvikoja
pystytdin korjaamaan tai oireita helpot-
tamaan. Valtaosa korjausleikkauksista
pyritddn tekemdin varhaislapsuudessa
ja ennen kouluikdd. Monet syddmen
rakenneviat ovat suhteellisen helposti
korjattavissa. Jotkut viat ovat niin vi-
hiisid, ettd niitd voidaan pitad “kau-
neusvirheind” tai ne jopa korjaantu-
vat itsestddn lapsen kasvaessa. Naille
sydadnvioille ei tarvitse tehdd mitdan,
koska ne eivat haittaa elimid lapsena
tai myohemmink&an.

Voi olla, etti

e lapsi visyy rasituksessa (tai sen
jilkeen) eikd hdn jaksa kavelld pit-
kid matkoja tai pyordilla ylamakea
muiden tavoin

¢ lapsen ulkoilu on vaikeaa kovilla
pakkasilla, tuulisella ilmalla tai hel-
teella

e talvivaatteet tuntuvat liian ahdis-
tavilta

® lapsen jaksaminen ja vireystila
vaihtelevat

e lapsi on ollut paljon sairaalahoidossa
ja on mahdollisesti muita arempi seu-
rassa

e lapsella esiintyy paansarkya ja
keskittymisvaikeuksia varsinkin, jos
opetusryhmai on suuri.



Matikka vasyttaa?

7-vuotiaan Matin diti ibmetteli, miksi lapsi on niin vdasynyt koulupdivan jilkeen,
vaikka pdivd oli lybyt eikd ollut edes liikuntatuntia — oli ollut vain uskontoa,
ympdristooppia, didinkieltd ja matikkaa. Miten ne voivat olla niin rasittavia?
Matti kertoi koulupdivistddn, jolloin rasituksen syy l6ytyi. Matikantunnilla
oli ollut hauska leikki. Plus- ja miinuslaskujen tulokset oli esitetty niin, ettd
esimerkiksi S+7 ilmoitettiin hyppimdlld 12 kertaa ilmaan. llmankos Mattia

matikka vasytti!

Kouluun valmistautuminen

Lapsen kouluun on hyvi ottaa yhteys
jo edellisend kevidana, mikali lapsella
on tarvetta erityisjarjestelyihin. Monet
vanhemmat ovat kokeneet tarpeelliseksi
kidyda henkilokohtaisesti tapaamassa
lapsen opettajaa seki terveydenhoitajaa
ennen koulun alkua tai heti kouluvuoden
alussa. Henkil6kohtainen tapaaminen
on usein antoisampi niin vanhemmille
kuin koulun henkilokunnalle, silld lap-
sen syddnvika saattaa herattaa monia
kysymyksid puolin ja toisin.
Erityisen tirkedd aikainen yhtey-
denotto on silloin, kun lapsen fyysi-
nen kunto on selvisti alentunut. Monia
asioita on silloin huomioitava, kuten
luokkahuoneen sijainti, luokan koko
ja oppilasmaard, lukujirjestyksen laa-
dinta, koulukuljetus, mahdollisuus le-
poon jne. Lisaksi ruokailutilanteet saat-
tavat tarvita erityisjarjestelyj, silli mo-
net sydanlapset syovit pienid annoksia
ja usein, eivatkd aina valttimatta ehdi
syodd kunnolla koulun ruokatunnin
aikana. Joskus lapsi tarvitsee laakitysta
my0s koulupdivin aikana, jolloin l44-
kityksen saaminen on varmistettava.
Jotkut syddnlapset saattavat vasih-
tdd suurissa koululuokissa, ja heilld
voi esiintya timin johdosta keskitty-
misvaikeuksia. My6s nama seikat on
hyvid huomioida jo ennen koulun al-
kua. Koulua koskevissa asioissa van-
hempien kannattaa ensisijaisesti ottaa

yhteyttd tulevan koulun rehtoriin seka
luokanopettajaan.

On tirkeda, ettd lapsen koulun-
kaynnin aloittaminen olisi mahdollisim-
man turvallinen. Kouluun lihdosti ei
kuitenkaan kannata tehda liian suurta
numeroa, jotta lapsi ei turhaan erot-
tuisi muiden lasten joukosta. Silloin
voi ajattelemattaan tehda lapselle kar-
hunpalveluksen.

Osittainen hoitovapaa

Lakisdateisistd perhevapaamuodoista
osittainen hoitovapaa on tarkoitettu
kouluikiisten lasten vanhemmille.
Se tarkoittaa, etti vanhemmilla on
oikeus tehdi tietyn aikaa lyhyempia
tyopdivaa (6h/pv tai 30h/vko) lapsen
toisen kouluvuoden loppuun saakka.
Mikali lapsi kuuluu pidennetyn op-
pivelvollisuuden piiriin, osittaisella
hoitovapaalla voi olla kolmannen lu-
kuvuoden loppuun saakka. Osittaisella
hoitovapaalla voi olla kerrallaan vain
toinen vanhemmista, mutta siihen on
oikeus molemmilla vanhemmilla yh-
den kerran kalenterivuoden aikana.
Jakson taytyy olla vihintaan kahden
kuukauden mittainen, mutta muuten
tyontekijalla on oikeus itse maiari-
telld jakson pituus. Voidakseen jaada
osittaiselle hoitovapaalle, tyontekijan
on tiytynyt olla saman tyénantajan
palveluksessa vihintiin puoli vuotta.



Tyonantaja voi kieltaytya hoitovapaan
myoOntimisesta vain, jos siitd aiheutuu
tyonantajan toiminnalle vakavaa haittaa.
Osittaista hoitovapaata on pyydettivi
kaksi kuukautta ennen vapaan alkua.
Osittaisen hoitovapaan ajalta voidaan
maksaa osittaista hoitorahaa.

Koulukuljetus

Sydanlapsella on tarvittaessa mah-
dollisuus koulukuljetukseen. Silloin
on syytd ottaa erityisen hyvissd ajoin
yhteyttd lapsen tulevaan kouluun,
jotta kuljetuspalvelu ehditdan jarjes-
tdd. Lain mukaan kunnan on jarjes-
tettdvd maksuton kuljetus yli viiden
kilometrin koulumatkalle. Monet
kunnat jarjestavat kuitenkin kulje-
tuksia my6s lyhyemmille matkoille,
varsinkin peruskoulun ensimmaisten
luokkien oppilaille. Mikali sydanlap-
sen jaksamisen kannalta on tarkeia,
ettd koulukuljetus jarjestetidn myos
lakisddteistd lyhyemmalle matkalle,
riittdd tihdn yleensi ladkirintodis-
tus seka suositus koulukuljetuksen
tarpeellisuudesta. Kunnat tekevit
koulukuljetuksiin liittyvit paatokset
melko itsendisesti.

Koulunkiyntiavustaja ja
erityisopetus
Koulunkiyntiavustajat auttavat oppi-
laita tarpeen mukaan monin eri tavoin.
Oppilaalla on oikeus koulunkayntiavus-
tajaan, mikali hdnen koulunkayntinsd
on hankalaa eikd hin vammansa tai
sairautensa vuoksi pysy muuten muiden
oppilaiden tahdissa. Yleensa sydanlasten
koulunkiynti pystytdin toteuttamaan
mielekkaisti pienilla jarjestelyilla. Kou-
lunkdyntiavustajan tarve arvioidaan
koulun oppilashuoltoryhméssa. Tis-
sdkin asiassa on kadytinnot vaihtelevat
suuresti eri kunnissa.

|

Oppilaalla, jolla on oppimis- tai
sopeutumisvaikeuksia, on oikeus saada
erityisopetusta. Erityisopetus jarjeste-
tadn mahdollisuuksien mukaan muun
opetuksen yhteydessi tai tarvittaessa
erityisluokalla. Lain mukaan oppilas
tulee siirtaa erityisopetukseen, jos op-
pilaalle ei vammaisuuden, sairauden,
kehitysviiveen tai muun niihin verratta-
van syyn vuoksi voida antaa opetusta
muulla tavoin. Oppilaalle tehddan tal-
16in henkilokohtainen opetuksen jarjes-
timistd koskeva suunnitelma (HOJKS).
Vanhempien avoin yhteisty6 luokan-
opettajan kanssa helpottaa opettajaa
suunnitelman tekemisessd. Suunnitelma
kattaa laajassa merkityksessddn kaikki
opetusta maaraavit sisallolliset ja me-
todiset edellytykset, paitokset, tavoit-
teet, sisdllot, ehdot, toimet, vilineet ja
arvioinnin. HOJKS:in teossa on hyvi
kayttda apuna asiantuntijoita, jotka vas-
taavat lapsen hoidosta tai opetuksesta.
HOJKS:ia tulee my0s tarkastaa tietyin
viliajoin. HOJKS voidaan tarvittaessa
laatia ainekohtaisesti, esimerkiksi lii-
kunnalle, jolloin siihen kirjataan mm.
liikkunnan kokonaistavoite (esim. luku-
vuoden osalta) seki lihitavoite (esim.
jaksaa oppitunnin sovelletusti). Tdssa
kohdin on hyva huomioida, ettd vain
hyvin harva koulunsa aloittava sy-
ddnlapsi tulee kouluun kuitenkaan
erityisoppilaan asemassa.



litapdivikerho

Yleensai ensi- ja toisluokkalaisten kou-
lupdivit ovat melko lyhyitd ja usein
lapsi tarvitsee iltapdiviksi hoitopaikan
tai paikan iltapaivikerhoon. My®s ilta-
pdivakerhojen suhteen kannattaa olla
liikkeella hyvissd ajoin. Hoitopaikan
jarjestymiseksi on hyvi ottaa yhteytta
kunnan sosiaalitoimistoon jo hyvissi
ajoin, silld useissa kunnissa hoitopaikat
jaetaan monta kuukautta ennen hoito-
paikan tarvetta. Mikili syddnlapsella
on hoitopaikassa huomioitavia erityis-
tarpeita, niistd on hyva keskustella jo
iltapdivikerhoon haettaessa.

Koulussa

Sydanlapsi tulee huomioida lapsen
yleisen jaksamisen ja voinnin mukaan.
Sydanlapsi saattaa joutua olemaan
pitkidkin aikoja pois koulusta sairas-
telujen tai sairaalakidyntien vuoksi,
keskittyminen meluisassa luokassa
saattaa hdiriintyd tai visyminen olla
jokapdiviista, eika lapsi sen vuoksi
pysy ihan muiden oppilaiden tahdissa.
Erityisesti koulun retkii ja erilaisia toi-
minta- ja urheilupdivid suunniteltaessa
tulisi lapsen erityistarpeet huomioida,
jottei syddnlapsen tarvitsisi kuntonsa
vuoksi katsella sivusta, vaan etti hin
voisi osallistua ja nauttia jarjestettdvasta
erityisohjelmasta muiden tavoin. Vaikka
turvallisuus ja jaksaminen on aina huo-
mioitava, on sydidnlasta muistettava
kohdella ihan samanlaisena lapsena
kuin muitakin. Erityishuomiointi ei saisi
olla silmiinpistavin “kaiken hauskan
kieltavaa” vaan hienovaraista ja luon-
nollista. Koulun ja kodin saumaton
yhteisty6 varmistaa sen, ettd lapsi tun-
tee olonsa koulussa mahdollisimman
mielekkaaksi.

Tiedonkulku koulussa

Koulun terveydenhoitaja saa useimmi-
ten lasta koskevat tiedot neuvolasta.
Sydinlapsen ollessa kyseessd vanhem-
pien on kuitenkin hyva varmistaa asia
ja toimittaa koululle neuvolatietojen
lisiksi my0s lasta hoitavan lddkarin
lausunto lapsen sen hetkisestd voinnista
ja jaksamisesta. My6s henkilokohtainen
tapaaminen kouluterveydenhoitajan
kanssa voi olla paikallaan.

On ensisijaisen tirkedd varmis-
taa, etti tieto kulkee koulun sisilli
ja jokainen lapsen kanssa tyoskente-
leva henkilo tietda lapsen kunnosta ja
16ytaa vaaratilanteissa tiarkedt puhe-
linnumerot ja toimintaohjeet (kaatu-
miset, rytmihiiriot, verenvuodot jne.)
esimerkiksi opettajainhuoneesta. On
muistettava, ettd kaikissa kouluissa
terveydenhoitajat eivit ole aina pai-
kalle, joten apua voidaan tarvita myos
muulta henkilokunnalta.



Koululiikunta

Liikunta on tirkeidi kaikille, myos
sydanvikaisille lapsille. Liikunnalla
ei voida parantaa sydianvikaa, mutta
sadnnollinen liikkunnan harrastaminen
kohentaa myos sydinlapsen yleiskuntoa
ja parantaa hinen eliminlaatuaan. Kou-
luliikunnalla on tirked merkitys siihen,
milla tavoin lapsi kokee litkunnan ja sen
riemut my6hemmin varttuessaan. Jos
sydidnlapsi osataan huomioida oikein
koulun liikuntatunneilla ja hanti kan-
nustetaan lilkkumaan omien kykyjensa
ja vointinsa mukaan, luodaan vankka
pohja terveellisille elimantavoille.

Monille sydanlapsille koululii-
kuntaan osallistuminen voi tuntua
vaikealta ja turhauttavaltakin, jos ei
jaksa ja pysty tekemain kaikkea mita
muut luokkatoverit. Kannattaa selvit-
tad, minkalaista litkuntaa sydanlapsi
voi harrastaa ja kuinka paljon, seka
ennen kaikkea vanhempien kannattaa
keskustella asiasta myos lapsen liikun-
nanopettajan kanssa. Syddnlapsen
omat voimat ja sydinviasta johtuvat
rajoitukset huomioiva koululiikunta
antaa sydanlapselle liikkumisen rie-
mua, joukkue- ja ryhmihenked seka
parjdamisen tunnetta.

Lapsen vapauttaminen koululiikun-

nasta tulee kysymykseen vain poikkeus-
tapauksissa ja siitd olisi aina neuvo-
teltava lasta hoitavan lddkarin kanssa.
Liikuntatunneilta annettu vapautus voi
eristdd lapsen kaveripiiristd ja tehda
hinesta erilaisen.

On tarkedd, ettd lapselle annetaan
mahdollisuus osallistua ryhmén toimin-
taan omilla edellytyksilldn. Ladkarin
lausunto on tirked tyoviline lapsen
lilkkunnan opetusta suunniteltaessa,
mutta toisaalta lapsen omien tunte-
musten tulisi mdarita hinen osallis-
tumisensa koululiikuntaan. Taitava ja
asiaan paneutuva opettaja keksii vaih-
toehtoisia suoritustapoja seki keven-
nettyji lilkuntamuotoja helpottamaan
sydanlapsen litkuntaa.

Liikunnanopettajan on hyvd tietdd, ettd
liikunta tulisi keskeyttdd, mikaili

¢ oppilaan rintaan koskee

¢ oppilas tuntee huimausta

e hengitys tai sydimen syke nopeutuvat
epanormaalisti

e oppilaalla on rytmihiirickokemuk-
sia

e oppilas tuntee epimairiista visy-
mysta.



Mita ja miten kertoa muille?

Sydinlapsen on saatava olla mahdol-
lisuuksien mukaan samanlainen kuin
terveet lapset. Mikali sydanvika alentaa
lapsen fyysista suorituskyky4, eika han
jaksa juosta ja leikkia muiden lasten
mukana tai tarvitsee muita enemman
apua, olisi tirkeda kertoa lapsen sy-
ddnviasta muille lapsille. Myos lapsen
mahdollinen leikkausarpi voi herdttdd
kysymyksid esimerkiksi riisuunnuttaessa
litkuntatunnilla. Vanhempien tulisikin
muistuttaa lasta siita, ettd leikkausarpi
on merkki lapsen sankaruudesta: se
ndyttdd, ettd on urheasti selvinnyt
leikkauksesta.

Lapset eivit tarvitse tarkkoja yk-
sityiskohtia sairaudesta, vaan heille
yleensd riittdd tieto syddnviasta, jonka
vuoksi sydanlapsi ei jaksa aivan yhti
paljon kuin muut lapset. Jos muut lap-
set oppivat hyviksymain sydanlapsen
erilaisuuden jo alkuvaiheessa, ei ku-
kaan kiinnitd vilttimatta huomiota
myohemmin siihen, jos hdn ei osal-

Sydanlapset ry

Sydinlapset ry on vuonna 1975 perus-
tettu valtakunnallinen synnynniisesti
sydanvikaisten lasten, nuorten ja ai-
kuisten seka heidin ldheistensi asioista
huolehtiva jirjesto. Syddnlapset ry:n
tavoitteena on sydantutkimusten ja
hyvin hoidon turvaaminen kaikille
niitd tarvitseville. Tarkeind toiminta-
muotoina ovat sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskurssit, leirit, tapahtumat,
luennot sekd muut tapaamiset, joissa
on mahdollisuus saada tietoa ja tavata
vertaisiaan. Lisaksi jarjesto tiedottaa
sydidnvikaisten asioista julkaisemalla

listu esimerkiksi liikuntaan samalla
teholla kuin muut. Talloin myos kiu-
satuksi tulemisen uhka on pienempi.
Jo pienetkin lapset ymmartdvit enem-
man kuin uskommekaan. Kun luok-
katoverit tietdvit, mistd vasymys tai
lapsen sininen viri johtuu, heididn on
helpompi hyviksya toisen erilaisuus.
Yksi mahdollinen ratkaisu on, etta
syddnlapsi pitdd luokkatovereilleen
esitelmin omista sairaalakokemuk-
sistaan. Han tietdd enemmdin sairaa-
lamaailmasta kuin kukaan muu ja ndin
ujous katoaa. Myos lapsen vanhempi
tai esimerkiksi syddnosaston hoitaja
voi tulla tarvittaessa kertomaan lap-
sen koulutovereille syddnviasta tai
vaikkapa tahdistimen toiminnasta.
Sydinviasta olisi hyva kertoa esimer-
kiksi vanhempainillassa myos luok-
katovereiden vanhemmille, jotta he
osaisivat tarvittaessa vastata kotona
niihin kysymyksiin, joita sydinvika
saattaa lapsissa herattda.

Sydanlapset -lehted sekd tuottamalla
monipuolista esite- ja opasmateriaa-
lia. Tdnddn Sydanlapset ry:1ld on koko
maan kattava alueosastoverkosto, jotka
kaikki toimivat samoilla periaatteilla
alueensa jasenperheiden hyviksi seka
jarjestivat monipuolisesti tapahtumia
ja tapaamisia. Lisdksi jarjestolld on
valtakunnalliset osastonsa Syddnen-
keleille (lapsensa menettineille) seka
syddannuorille ja -aikuisille (SYNJA).
Lisétietoja jarjestOsta ja sen toiminnasta
saat osoitteesta www.sydanlapet.fi.



Yhteystiedot

Sydanlapset ry
Oltermannintie 8

00620 HELSINKI
Puhelin (09) 752 752 75
Faksi  (09) 752 752 76

toimisto@sydanlapset.fi
www.sydanlapset.fi

Yhdistyksen lahjoitustili: Sampo 800017-499776
Synjan tili: Nordea 114730-212932

Jasenlomake

Haluamme liittya Sydédnlapset ry:n jaseneksi
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Sydanlapsi paiviahoidossa Hjartsjuka ungdomar och vuxna
Sydanlapsi koulussa Hjartbarnen rf

Sydinlapsen ja -nuoren kuntoutus
Sydannuoret ja -aikuiset
Yleisesite — Sydanlapset ry

2. uudistettu painos Taitto: Ritva Toivonen
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