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Péaivahoidon aloittaminen
on uusi elaménvaihe

Vanhempainloman ldhestyesséa loppuaan perhe
Jjoutuu pohtimaan erilaisia, omaan elédméantilantee-
seen parhaiten sopivia vaihtoehtoja lapsen paiva-
hoitomuodoksi. Paivéhoidon aloittaminen on suuri
elaménmuutos koko perheelle. Jokainen sydénlapsi
on erilainen niin sydénvialtaan kuin luonteeltaankin.
Sydénlapsen pdivdhoidon jérjestdamiseen saattaa
liittya sellaisia erityiskysymyksia, jotka osaltaan
vaikuttavat paivahoitomuodon valintaan. Useimmista
sydédnlapsista ei paéallepdin huomaa, etta heilla on
sydénvika. He eldvéat kuten ikdtoverinsa eivatka vaadi
mitéan erityiskohtelua sydénvikansa vuoksi. Toisilla
lapsilla sydénvika aiheuttaa enemman rajoituksia ja
se nakyy lapsen arjessa enemméan. Lapsen sydénvika
ja siihen liittyvat rajoitukset tulisi ottaa huomioon

pdaivédhoitomuotoa valittaessa.

Téama esite on tarkoitettu sydanlasten vanhemmille,
isovanhemmille seké ensitiedoksi leikki-ikdisten
sydédnvikaisten lasten hoidosta vastaaville hoitajille
ja muulle hoitohenkilokunnalle. Riittéava tieto antaa
hoitohenkilbkunnalle valmiutta kohdata erityislapsi
tyossdan. Sydédnlapset ja -aikuiset ry on tuottanut
monipuolista kirjallista materiaalia liittyen synnyn-
néisiin sydénvikoihin. Aiheesta on olemassa myos
lapsille tarkoitettua materiaalia, josta voi olla apua,
kun asiaa késitelldén lasten kanssa. Materiaalia voi

tilata yhdistyksen toimistolta.

www.sydanlapsetjaaikuiset.fi
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Mika on syddmen tehtava?

Sydin on ontto lihas, jonka koko vastaa omistajansa nyrkin kokoa. Se
on tehokas pumppu, joka toimii lakkaamatta. Sen sisilli on viliseing,
joka jakaa sydimen oikeaan ja vasempaan sydinpuoliskoon. Kumpi-
kin sydinpuolisko koostuu kahdesta osasta, eteisesti ja kammiosta.
Verisuonia, jotka tuovat verta sydimen eteiseen, kutsutaan laskimoiksi
ja suonia, jotka vievit verta kammoista, sanotaan valtimoiksi.

Sydidmen vasen kammio pumppaa veren aortan ja sen haarojen kautta
kaikkiin kudoksiin. Valtimoveri on hapekasta ja helein punaista.
Hiussuonissa veri luovuttaa happea kudoksille ja sitoo kudosten
tuottamaa hiilidioksidia. Tumma, sinipunaiseen vivahtava laskimoveri
palaa laskimoita pitkin oikeaan eteiseen ja edelleen oikeaan kammi-
oon. Oikea kammio pumppaa vihihappisen veren keuhkovaltimon
kautta keuhkoihin, missi veri sitoo ilman happea ja luovuttaa samalla
hiilidioksidia. Runsashappinen veri palaa keuhkolaskimoiden kautta
vasempaan eteiseen ja sieltd vasempaan kammioon.

Joissakin synnynniisissi sydinvioissa tummaa laskimoverta joutuu
valtimoveren sekaan. Silloin puhutaan "sinisistd lapsista”.

Mité synnynnéisella sydéanvialla
tarkoitetaan?

Noin yhdelli sadasta eliviini syntyneesti lapsesta on jotakin vikaa
sydidmessddn. Suomessa syntyy vuosittain noin 500 sydinvikaista lasta.

Sydin saa lopullisen rakenteensa jo ensimmiisten raskausviikkojen
aikana. Jos timi kehitys jostain syystd hiiriintyy, sydimen rakenne jii
virheelliseksi, esimerkiksi niin, ettd sen lokeroiden viliseindmiin jii
ylim#iriinen aukko tai veren virtausteihin ahdas kohta.

Noin puolet sydinlapsista tarvitsee leikkaushoitoa joko heti synnytty-
44n tai myShemmin eliminsi aikana. Viime vuosikymmenien aikana
pienten lasten sydinkirurgia on kehittynyt huimasti ja yhi monimut-
kaisempia sydinvikoja pystytiin korjaamaan tai oireita helpottamaan.
Valtaosa korjausleikkauksista pyritiin tekemiiin varhaislapsuudessa ja
ennen kouluikii. Monet sydimen rakenneviat ovat suhteellisen hel-
posti korjattavissa. Vuosittain tehddin sydinleikkaus noin 300 lapselle.
Kaksi kolmasosaa lasten sydinleikkauksista on avosydinleikkauksia ja
yksi kolmasosa suljettuja sydinleikkauksia. Jotkut viat ovat niin vihii-
sid, ettd niitd voidaan pitdd "kauneusvirheini” tai ne jopa korjaantuvat
itsestddn lapsen kasvaessa. Niille sydinvioille ei tarvitse tehdd miciin,
koska ne eivit haittaa elimii lapsena tai myshemminkéin.
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Jokainen sydéanlapsi on erilainen

Useimmista sydinlapsista ei piillepiin
huomaa, etti heilld on sydinvika. Monet
heisti eldvit aivan normaalia elimii
kuten kaikki muut ikitoverinsa, eivitki
vaadi miciin erityiskohtelua sydinvi-
kansa vuoksi. Jokainen sydinlapsi on
kuitenkin erilainen ja sy-
dinvika vaikuttaa heihin
eri tavoin. Sydinlapsen
iho saattaa sinertid, hin
voi olla hento ja pieniko-
koinen ja osalla lapsista voi
olla suuri leikkausarpi rinnassa.
Voi olla, ettd

P lapsi visyy rasituksessa (tai
sen jilkeen) eikd hin jaksa
kivelld pitkid matkoja tai
pyoriilld ylimiked muiden
tavoin

lapsen ulkoilu on vaikeaa
kovilla pakkasilla, tuulisella
ilmalla tai helteelld
talvivaatteet tuntuvat liian ahdistavilta

lapsen ruokahalu on huono tai lapsi jaksaa sy6di vain vihin
lapsen jaksaminen ja vireystila vaihtelevat

lapsi on ollut paljon sairaalahoidossa ja on mahdollisesti

muita arempi seurassa

lapsella esiintyy pddnsirkyi ja keskittymisvaikeuksia varsinkin, jos
hoitoryhmikoko on suuri

lapsi voi sairastua tavallista herkemmin infektioihin, jotka voivat
olla my8s normaalia rajumpia ja pidempikestoisia.

v
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Paivahoitoon hakeminen

Sydinvian vaikutukset arkeen ovar yksilollisid. Syddnlapsen pdivihoi-
don jdrjestimiseen saattaa liittyi erityiskysymyksii, jotka voivat vaikut-
taa hoitomuodon valintaan. Ennen piivihoitoon menoa vanhempien
on selvitettdvi, minkilainen piivihoitomuoto olisi sopiva juuri omalle
lapselle. Hoitopaikkavaihtoehtoja ovat mm. piivikoti, perhepdivihoito
ja kotihoito oman hoitajan kanssa. Sopivaa piivihoitopaikkaa pohdit-
taessa voidaan kuulla vanhempia ja lasta hoitavia tahoja seki piivihoi-
dossa tydskentelevii lastentarhan- tai erityislastentarhaopettajia.




Kaikki lapset ovat yksilsiti, joilla on oikeus saada omaa kasvua ja
oppimista tukevaa varhaiskasvatusta. Piivihoidon jirjestijin tehtivini
on vastata siitd, ettd lasten yhdenvertaisuus toteutuu myds silloin kun
tarvitaan erityistoimia. Erityistd tukea tarvitsevalla lapsella on oikeus
saada erityisosaamista edellyttivid palveluita, tutkimuksia, hoitoa ja
kuntoutusta. Tarvittaessa erityishoidon tarve tulee huomioida piivi-
hoitoryhmin koossa ja hoitohenkilokunnan miirissi. Vaihtochtoja
ovat mm. oma henkilskohtainen avustaja, piivihoito pienennetyssi
ryhmissi tai yliméirdinen aikuinen auttamassa esimerkiksi retkilld tai
ulkoilussa.

Piivihoitohakemus jitetdin kunnasta riippuen piivikotiin tai pii-
vihoidon ohjaajalle, joka vastaa, etti lapselle ryhdytdin jirjestimiin
tarpeen mukaista paivihoitopaikkaa. Kunnalliseen piivihoitoon voi
hakea ympiri vuoden, nelji kuukautta ennen hoidon tarpeen alkamis-
ta. Mikili piivihoidon tarve kuitenkin johtuu

Taloudelliseen tukeen esimerkiksi vanhemman #killisestd tyllistymi-
liittyvia lomakkeita saa Kelan sestd, opinnoista tai koulutuksesta, on piivi-
toimistoista tai osoitteesta hoitopaikkaa haettava viimeistiin kaksi viikkoa
www.kelafi. Kela julkaisee ennen kuin lapsi tarvitsee hoitopaikan. Jos lapsi
mybs esitettd Lapsiperheelle, | tarvitsee paljon apua ja tukea sairautensa vuoksi,
Lapsen ja vanhempien on jo varsinaiseen piivihoidon hakemukseen
etuudet lapsen syntyessé, liitectdvi erikoislddkdrin tai muun asiantuntijan
kasvaessa ja sairastaessa. lausunto erityishoidon tarpeesta.

Keskustelu lapsen pé&aivédhoitoon
osallistuvien kanssa

Riittivi tieto antaa hoitohenkilskunnalle valmiuksia ja varmuutta
kohdata sydinlapsi. Lapsen hoitoon osallistuvan hoitohenkilskunnan
on saatava tietdd sydinlapsen mahdollisista erityistarpeista. Perheen
kannattaa itse kertoa koko henkildstélle lapsen arkeen kuuluvista
sydinasioista ja niiden vaatimista erityistarpeista ja vaaroista. Vanhem-
mat ovat asiantuntijoita lapsensa sydinviassa. Piivihoidon henkil8ston
ja erityisasiantuntijoiden sekid vanhempien ja tarvittavien muiden
asiantuntijoiden kanssa yhteistydssi pyritiin 18ytimiin ne keinot ja
jarjestelyt, joilla lapsen tuen tarpeisiin vastataan parhaiten. On tirkeis,
ettd henkilokuntaan kuuluvat tyontekijit pohtivat, miti tietoa he
tarvitsevat; riittddkd keskustelu vanhempien kanssa vai olisiko tarvetta
keskustella my®s lasta hoitavien terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa, tarvitaanko kirjallista tietoa jne.

Piivihoitolaki velvoittaa laatimaan toiminta- ja kuntoutussuunnitel-
man kaikille erityistd hoitoa ja kasvatusta tarvitseville lapsille. Suunni-
telma laaditaan yhteistydssi lapsen vanhempien, piivihoitohenkilsston
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ja lasta hoitavien ja kuntouttavien asiantuntijoiden kanssa. Lapsen
kanssa tyoskentelevit henkil6t vastaavat toiminta- ja kuntoutussuunni-
telman toteutuksesta. Pdivikodin johtajan tehtivini on huolehtia siiti,
ettd kaikki lapsen kanssa tydskentelevit ovat tietoisia lapsen tilanteesta
ja mahdollisen suunnitelman sisillsti ja etti he osaavat toimia van-
hempien antamien tietojen perusteella.

Vanhempien tulee jo hyvissi ajoissa ottaa hoitopaikkaan yhteytti ja
kertoa lapsen sairaudesta. Lapsen aloittaessa piivihoidon, vanhempien
on hyvi laatia piivihoitoon lyhyt yhteenveto siitd, miten toimia mah-
dollisessa vaaratilanteessa, miti seikkoja on huomioitava ja mihin ottaa
yhteyttd. Yhteenvetoon on myés hyvi laatia tieto lapsen diagnoosista,
ladkityksestd, allergioista ja ruokavaliosta seki hoitavan yksikon, ladki-
rin ja sairaalan yhteystiedot.

Tasavertainen lapsi

Sydinlapsen on saatava mahdollisuuksien mukaan olla samanlainen
kuin terveet lapset. Sydinlapsen huomioiminen piivihoidossa tapah-
tuu lapsen jaksamisen ja voinnin mukaan. Erityisesti retket ja erilaiset
toiminta- ja urheilupiivit kannattaa suunnitella niin, ettei sydidnlapsen
kuntonsa vuoksi tarvitse katsella sivusta, vaan ettd my&s hin voisi
osallistua ja nauttia muiden tavoin erityisohjelmasta. Erityishuomiointi
ei saa olla silmiinpistivid ja “kaiken hauskan kieltivii” vaan hienova-
raista ja luonnollista.




Jokainen sydinlapsi oppii itse varsin nopeasti tuntemaan oman
jaksamisensa ja sen rajat. Lasta ei tulisi liiaksi rajoittaa, ellei sydinvika
sitd edellytd. Rajoitukset ovat sydinlasten kohdalla melko harvinaisia
ja liittyvit usein tietyn tyyppisiin sydinvikoihin. Vaikka turvallisuus ja
lapsen jaksaminen on aina huomioitava, tulee sydinlasta kohdella ihan
samanlaisena lapsena kuin muitakin. Sairaankin lapsen tulee saada
viettdd mahdollisimman normaalia elimii ja tuntea itsensi tasavertai-
seksi muiden lasten kanssa sairaudesta riippumatta.

Leikki

Oli lapsi terve tai sairas, hinen lapsuuden keskeisin toimintansa on
leikki. Sydinlapselle leikin merkitys on sama kuin terveelle lapselle.
Leikin kautta lapsi jisentidd koko maailman; leikissi lapsi oppii, tutkii
ja oivaltaa. Pitkiaikainen sairaus, kuten sydinvika, voi joskus hidastaa
joidenkin leikin kehitysvaiheiden alkamista tai lapsen ei ole mahdol-
lista kehittii joitain taitoja samalla tavalla kuin terveet ikitoverinsa.
Toisaalta onnistuneen leikkauksen ja hoidon jilkeen kehitys saattaa
menni eteenpiin hyvinkin nopeasti.

Lapsen fyysisten ja psyykkisten voimavarojen vaihdellessa hinen aktii-
visuutensa ja leikkimisen tapansa saattavat vaihdella. Lapsilla on my®s
kyky kompensoida puuttuvia taitojaan tai mukauttaa leikki omien
voimavarojensa mukaiseksi. Esimerkiksi olemalla leikissd kuningas saa
sydinlapsi “alamaiset” hoitamaan juoksevia asioita.

Sairaalaleikki

“Laikirileikki” tai sairaalaleikki on suosittu roolileikki kaikkien lasten
parissa. Kaikilla lapsilla on kokemuksia ainakin neuvolaliikirissi
kidynnistd. Lapset tunnistavat helposti liikirintarkastuksessa kiytetyt
instrumentit: stetoskoopin, korvalampun, kuumemittarin jne. Samoin
useimmat lapset ovat jossain vaiheessa saaneet lddkettd ruiskulla tai
heille on annettu rokotus. Tutussa lapsiryhmissi likirileikki on kuin
miki tahansa roolileikki; lapset vaihtelevat joustavasti rooleja olemalla
vuoronperiin potilaita, hoitajia tai lidkireiti.

Lapselle, jolla on omakohtaisia sairaalakokemuksia, sairaalaleikilld on
tirked tehtivd omien kokemusten tydstimisessi. Sairaalakokemukset
ovat lapselle vahvoja tunnekokemuksia. Jokainen kokee asiat yksi-
Isllisesti ja tarvitsee erilaisia asioita ja tukea seki aikaa kokemusten
ymmirtimiseksi. Monet lapset leikkivit sairaalaa pitkin aikaa sairaa-
lakiynnin jilkeen. Toisinaan sairaalaleikit kuuluvat asiaan viliccdmaisti
sairaalakiynnin jilkeen, mutta suurimman osan ajasta ne ovat taustalla.
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Joillekin lapsille tydstimisen viline on jokin muu kuin sairaalaleikki,
esimerkiksi rakentamis-hajottamis-leikit, "Hyvildisten ja Pahalaisten”
viliset taisteluleikit, piirtiminen tai maalaaminen.

Omat henkilokohtaiset kokemukset tuovat sairaalaleikkiin mukaan
vihin "vakavuutta”. Lapsi haluaa useimmiten olla leikin juoneen
keskeisesti vaikuttava ja miiridvi henkil®, ldikiri tai hoitaja, tutussa
lapsiryhmiissi tai sisarusten vilisissi leikeissi joskus my®s potilas.
Olemalla l#dkiri tai hoitaja, lapsi pystyy kontrolloimaan miten leikki
etenee ja mitd tapahtuu. Hin tydstidd omaa kokemustaan ja niité asi-
oita, joita hinelle itselleen on tapahtunut. Roolileikki voi olla melkein
ns. hiljaista leikkii, jossa piipaino on toimimisella, ei vuorovaikutuk-
sella. Toisaalta lapsi on voinut omaksua tarkat toimintamallit ja kielen
autenttisessa ympiristossi. Hin voi haluta tarkasti ohjata potilaan
kiyttdytymisti ja vuorosanoja. Niiden pikkuldikireiden suusta kuulee
paljon sairaalan kielikulttuurissa viljeltyji lauseita: “Olitpas sini rei-
pas’, “nyt vihin nippasee” tai "nyt vihin puristaa’.

Omia kokemuksia tydstivi sairaalaleikki alkaa yleensi spontaanis-

ti, heti kun lapsi saa sithen mahdollisuuden. Toisinaan se alkaa jo
sairaalassa, mutta toisinaan vasta turvallisessa koti- tai paivihoitoympi-
ristdssd. Lapsen tulee saada leikkid sairaalaleikkii niin kauan kuin hin




sitd tarvitsee saadakseen kokemuksensa jollakin tasolla jisennetyksi.
Leikkii ei pidi tukahduttaa. Piivihoidossa tulisikin olla perusvilineet
sairaalaleikkid varten: ldikirinlaukku, roolivaatteita, mahdollisuuksien
mukaan ruiskuja, sidetarvikkeita ja laastaria. Esikouluikiisid lapsia
kiinnostavat myos ihmisen ruumiiseen liittyvit asiat ja toiminnot.
Nykyisin on saatavana hyvii lastentietokirjoja ihmisen anatomiasta.

Liikunta

Liikkuminen on sydinvikaiselle lapselle yhti tirkedd kuin terveellekin.
Pienilli lapsilla on voimakas sisdinen tarve liikkua. Liikunnalla ei voida
parantaa sydidnvikaa, mutta sidnnollinen litkkuminen kohentaa sydin-
lapsen yleiskuntoa ja parantaa siten my®és eliminlaatua. Sydinvikaista
lasta olisi pienesti saakka kannustettava ulkoiluun ja liikkkumiseen
omien voimiensa mukaan. Niin luodaan pohjaa liikuntaan kohdistu-
van positiivisen asennoitumisen kehittymiselle.

Sydinvikaisen lapsen vanhemmat ovat usein huolissaan siitd, ettd lapsi
viisyttdd itsensd liikaa. Sydinlasta ei tule rajoittaa litkkumisessa, ellei
lasta hoitava liikiri ole niin suositellut. Leikki-ikdinen sydinlapsi
tuntee kylld omat rajansa. Sité paitsi pienen lapsen liikkumista on
hyvin vaikeaa rajoittaa. Hyvin pitkille kivelyretkelle ei sydinlapsen
kanssa kuitenkaan kannata lihted, silld saattaa kiydi niin, ettd lapsi
viisyy kesken matka ja hinet joudutaan kantamaan takaisin. Mukaan
kannattaa varata vaunut, potkulauta tai pulkka siltd varalta, etti lapsi
visyy matkalla.

Liikuntahetkiin osallistuminen voi sydinlapsesta toisinaan tuntua vai-
kealta ja turhauttavalta, jos hin ei jaksa tehdi kaikkea sitd miti terveet
lapset jaksavat. Sydinlapsen omat voimat ja sydinviasta johtuvat rajoi-
tukset huomioivat liikuntatuokiot antavat kuitenkin sydinlapselle liik-
kumisen riemua, luovat ryhmihenkei sekd pérjddmisen tunnetta. On
tirkeidd, ectd lapselle annetaan mahdollisuus osallistua ryhmin toimin-
taan omilla edellytyksilld4n ja lapsen omien tuntemusten tulisi madricd
hinen osallistumisensa litkuntatuokioihin. Sydinlapset voivat hydtyi
sovelletusta litkunnasta, joka tekee hyvii nivelille ja lihaksille. Lapsen
vapauttaminen litkuntahetkisti tulee kysymykseen vain poikkeustapa-
uksista ja siitd olisi aina neuvoteltava vanhempien ja lasta hoitavan -
kiirin kanssa. Lapsen vapauttaminen litkuntahetkisti voi eristii lapsen
toveripliristd ja tehdd hinestd erilaisen. Liikunnasta vapauttamiseen voi
olla aihetta vain erittdin harvoissa vaikeissa tapauksissa.
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Syéminen

Sydinlapsi voi olla kooltaan pieni, ruokahalu voi olla huono tai lapsi
jaksaa sy6dd vain vihin kerrallaan. Sydinvika lisid yleensi energian
tarvetta, koska sydin ja keuhkot joutuvat tekemiin tavallista enemmin
tydtd. Sydinlapsen energian tarve voi olla jopa 50 % suurempi kuin
terveelld, samanikiiselld lapsella. Jos syddnlapsen ruokahalu on huono
ja ravinnonsaanti siten vihdisempii kuin terveelld lapsella, on erityisen
tirkedd huolehtia, ettd lapsi saa riittidvisti oikeanlaista ravintoa, jolla
turvataan lapsen kasvu ja kehittyminen seki estetiiin aliravitsemusti-
lan syntyminen. Huonon ruokahalun lisiksi pulauttelu ja oksentelu
sekd suolen hidastunut toiminta voivat johtaa siihen, etti lapselle
kehittyy aliravitsemustila. Sydinlapsi ajautuu helposti sydmisen kanssa
noidankehiin. Kun lapsella on huono ruokahalu ja hin sy6 huonosti,
vointi ja sydimen toiminta heikkenevit entisestizin, miki taas edelleen
vihentii sydmisti ja ruokahalua.

Ruokahalutonta ja pieniruokaista lasta auttaa se, ettd hinelle tarjotaan
pienid aterioita ja usein. My®dnteinen, salliva ja kannustava ilmapiiri
ruokapdydissi innostaa lasta sydmiin. Sydinlapselle sopii kuitenkin
yleensi sama ruoka kuin muillekin lapsille. Ravinnon laatuun ja mii-
rddn puututaan yleensi silloin, kun paino pysyy pitkdin samana tai las-
kee. Riittdvin ravinnonsaannin turvaamiseksi sydinlapsen ruokavaliota
joudutaan varsin usein tiydentimiin erilaisilla energia- ja ravintolisil-
I3, joita annetaan lapselle sairaalan ravintoterapeutin ohjeiden mukaan.
Yleensi helpoin keino lisitd energiaa pienen lapsen ravintoon on lisitd
rasvan miirii, yleensi ruokasljyd, 10-20 ml paivissi. Rasvaa lisitessd
on syyti kiinnittdd huomiota rasvan laatuun ja suosia pehmeiti rasvoja.
Myés vilipalojen tulee olla tidysipainoista ravintoa.

Pienilld, lihinni imeviisikiisilld lapsilla, apua ravitsemukseen
saadaan nenimahaletkun kiytslli. Joskus sydinlapsen ravitsemus-
tilanne ajautuu jopa niin hankalaksi, etti
lapsen energian tarvetta ei pystyti

turvaamaan edes ravintolisien
kiytolld. T4llsin voidaan asen-
taa kirurgisesti vatsanpeitteiden
livitse mahalaukkuun sydtesletku eli
gastrostooma, jolla riittdvi ravinnon-
saanti voidaan turvata.
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Sairastaminen

Kaikki leikki-ikiiset sairastavat keskimiirin 5-8 flunssaa vuodes-

sa; piivikotilapsilla sairastavuus on lihes kaksinkertainen kotona
hoidettaviin verrattuna. Sydinlapset eivit sairastu kuumetauteihin
muita lapsia helpommin, silld heilld on yleensi normaali vastustuskyky.
Mutta jo suhteellisen lievd kuume visyttii sydinlasta, ja hengitysteiden
limaisuus johtaa helposti hengenahdistukseen. Jos sydinlapsi visyy ja
sairastuu usein, silloin perhepiivihoito tai kotihoito voi olla sydinlap-
selle parempi ratkaisu kuin piivikodin suuri lapsiryhma.

Laékkeet

Jotkut sydinlapset tarvitsevat lidkehoitoa, jolloin ldikkeet tulee ottaa
tiettyihin aikoihin. Jos lidkettd annetaan kerran tai kahdesti paivissd,
se hoituu yleensi kotona. Jos lddkettd on otettava kolmesti, saattaa
liikkeen anto ajoittua my®s piivihoidon ajalle.

Sydamen tahdistin

Joillakin sydinlapsilla on asennettu ihon alle sydimen tahdistin, joka
siitdd sydimen sykkeen. Tahdistin ei aseta mitéin rajoituksia, lapsi voi
leikkid muiden lasten tavoin. Piivihoitopaikassa mitkiin sihkolait-
teet eivit hiiritse tahdistimen toimintaa. Esimerkiksi matkapuhelinta
voidaan kiyttdd vapaasti.

Hampaiden hoito

Sydinlapsen hampaisiin tulee kiinnitti erityistd huomiota. Sydin-
lapsen hampaat on harjattava usein; aamulla, ruokailun jilkeen,
sokeripitoisten ldikkeiden ja makeisten jilkeen ja illalla. Sydinlapsille
suositellaan fluoripitoisen hammastahnan ja xylitolin kiyttoi.

Sydinlapsilla esiintyy joskus hampaiden rakenteen kehityshiiridici.
Hampaat saattavat olla viriltdin sinertivin valkoisia tai kermamaisia.
Sydinlapsen hammaskiille voi my®s olla normaalia heikompi, ja hyvis-
td hammashygieniasta huolimatta hampaisiin voi tulla reikii.

Suussa eldd aina runsaasti bakteereja, jotka saattavat paisti tulehtunei-
den haavojen tai hampaiden kautta helposti vereen. Terveen henkilon
verenkierrossa bakteerit tuhoutuvat nopeasti, mutta jos sydimessi on
rakennevika, bakteerit voivat kiinnittyi sydimen sisikalvolle ja lippiin,
ja siitd voi seurata hengenvaarallinen sydimen sisikalvon tulehdus eli
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endokardiitti. Endokardiittia voi ennaltachkiisti antibioottiestoldi-
kitykselld, jota sydinlapselle annetaan ennen hammastoimenpidettd,
johon liittyy verenvuotoa. My®s silloin, jos lapselle sattuu hampaisiin
kohdistuva isku tai muu tapaturma ja suusta tulee verta, on otettava
yhteytti lapsen vanhempaan ja lapsi on vietivd hammasliikirille, joka
arvioi jatkohoidon ja antibioottisuojan tarpeen ja neuvottelee tarvitta-
essa hoitavan sydinlidkirin kanssa.

Sairaalakaynnit

Terveisiin ikitovereihin verrattuna sydinlapsella on usein enemmin
tietoa sairaalassa tapahtuvista asioista ja omakohtaisia kokemuksia
sairaalassaolosta. Lapsen arki voi olla toistuvia sairaalakiyntejd, jolloin
sairaalasta on tullut hinelle kodin ja piivihoidon lisiksi kehitykseen
ja kasvuun vaikuttava toiminta- ja oppimisympirists. Pdivihoitoon
tulevalla lapsella saattaa olla takanaan useita sairaalajaksoja tai jo
piivihoidossa olevalla lapsella piivihoitoon sisiltyd eripituisia taukoja
sairauden ja hoitojen mukaan.

Jos lapsi joutuu olemaan pitkii aikoja poissa hoitoryhmistdin, hinen
sosiaaliset kontaktinsa muihin hoitopaikan lapsiin ja aikuisiin muut-
tuvat. Ryhmisti poissaolevan lapsen kannalta on tirkeidi, ettd hin saa
aika ajoin viestejd tovereiltaan, esimerkiksi kirjeiti tai kortteja. Ryhmin
lapsille taas sairauden takia poissa ollut toveti siilyy paremmin ryhmin
jasenend, kun hinestd vililld keskustellaan ja hintd muistellaan. Pois-
saolonsa jilkeen lapsen on mukavampi palata ryhmiin, jossa hin on
saanut olla psyykkisesti lisni, vaikka on ollut poissa fyysisesti. Lisiksi
hinen on helpompi limmitcid viliaikaisesti katkenneet leikkikaveri-
suhteet uudelleen.

Tietoa hoitopaikan muille lapsille ja
heiddan vanhemmilleen

Lapsen sydinviasta kannattaa kertoa muille hoitopaikan lapsille,
varsinkin jos sydidnvika alentaa lapsen fyysistd suorituskykyi eiki hin
jaksa juosta ja leikkii muiden lasten mukana tai hin tarvitsee muita
enemmin apua. Joskus lapsen ihon ja huulten mahdollinen sinertivi
viri tai suuri leikkausarpi saattaa herdttdd kysymyksid ja ithmetystd.
Muita lapsia saattaa himmentid my6s esimerkiksi sydinlapsen mah-
dollinen ldikitys tai sairaalaan joutuminen. Leikkitoveria ikivdidiin ja
hinen poissaoloonsa liittyvit asiat askarruttavat. Mielikuvar virittyvit
lapselle sen mukaan mitd hidn on kuullut esimerkiksi aikuisten puhu-
van sairaalasta ja sairauksista tai miti he ovat nihneet televisiossa. T4l-
16in asiaa kannattaa kisitelld piivikodissa yhdessd aikuisten seurassa.
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Lapset eivit tarvitse tarkkoja yksityiskohtia sairaudesta, vaan yleensi
heille riittdi tieto sydidnviasta, jonka vuoksi sydinlapsi ei jaksa aivan
yhti paljon kuin muut lapset. Kun toiset lapset tietdvit mistd visymys
tai lapsen ihon ja huulten sinertivi viri johtuu, heidin on helpompi
hyviksyi toisen erilaisuus. Jo pienetkin lapset ymmirtivit enemmin
kuin uskommekaan. Riittivi tieto estdd myds mahdollista kiusaamista.

Lapsille kannattaa luoda mahdollisuus purkaa himmennystiin leikin
keinoin. Apuna voidaan kiyttii erilaisia kertomus-, kuva- ja virityskir-
joja, satuja ja nukketeatteria. Piirtimilli ja maalaamalla lapset voivat
ilmaista tunteitaan. Piirustuksista voidaan my®és jutella lasten kanssa;
mikid timin piirustuksen nimi on tai mitd asioita sinun piirustuksestasi
16ytyy. Yhdistys on teettinyt monenlaista lapsille suunnattua mate-
riaalia liittyen sydinvikoihin ja niiden hoitoon. Tiésti materiaalista

voi olla apua selitettdessi asioita leikkitovereille. Materiaalia voi tilata
yhdistyksen internet-sivujen kautta tai ottamalla yhteyttd yhdistyksen
toimistoon.

Vanhempien kannattaa kertoa sydinlapsestaan myds muille pdivihoi-
topaikan vanhemmille esimerkiksi vanhempainillan yhteydessi, jotta
vanhemmat voivat jutella omien lastensa kanssa asiasta ja osata tarvitta-
essa vastata kotona niihin kysymyksiin, joita sydidnvika saattaa lapsessa
herittii.
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Sydéanlapset ja -aikuiset ry

Sydinlapset ja -aikuiset ry (ent. Sydinlapset ry) on vuonna 1975
perustettu valtakunnallinen synnynniisesti sydinvikaisten lasten,
nuorten ja aikuisten seki heidin liheistensi asioista huolehtiva jirjestd.
Sydinlapset ja -aikuiset ry:n tavoitteena on toimia synnynniisesti
sydinvikaisten ja heidin liheistensi edunvalvojana seki yhdyssiteenid
timin potilasryhmin ja terveydenhuollon henkilskunnan vililla.
Tirkeini toimintamuotoina ovat sopeutumisvalmennus- ja kuntou-
tuskurssit, leirit, tapaamiset, luennot sekd muut tapahtumat, joissa on
mahdollisuus saada tietoa ja tavata vertaisiaan. Lisiksi jirjestd tiedottaa
sydinvikaisten asioista julkaisemalla jisenlehted seki tuottamalla
monipuolista esite- ja opasmateriaalia. Sydinlapset ja -aikuiset ry:1li on
koko maan kattava alucosastoverkosto, joka toimii samoilla periaatteil-
la paikallistasolla jisenten hyviksi ja jirjestii monipuolisesti tapahtu-
mia ja tapaamisia. Lisdksi jirjestolld on kolme valtakunnallista jaostoa:
Sydinenkelit (lapsensa menettineet), Synja (sydinnuoret ja -aikuiset)
sekid pitkd-QT. Lisitietoja jirjestdsti ja sen toiminnasta saa osoitteesta
www.sydanlapsetjaaikuiset.fi.

Sydénlapset ja -aikuiset ry, Hjartebarn och -vuxna rf
Oltermannintie 8, 00620 HELSINKI

puh. (09) 752 752 75, fax (09) 752 752 76
toimisto@sydanlapsetjaaikuiset.fi
www.sydanlapsetjaaikuiset.fi

Yhdistyksen lahjoitustili: Sampo 800017-499776
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Jéseneksi voi liittyd myds yhdistyksen kotisivujen kautta osoitteessa www.sydanlapsetjaaikuiset.fi
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