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Johdanto

Suomessa syntyy noin 500 synnynndistd sydamen sairautta potevaa lasta
vuodessa. Padsaantoisesti lasten sydanviat ovat rakenteellisia vikoja.
Nykyisin syddnsairautta potevan lapsen ennuste on hyvd, silld synnyn-
ndisid sydanvikoja diagnosoidaan yha paremmin ja niiden hoitotoimenpi-
teet ovat kehittyneet. Valtaosa lapsista el suhteellisen rajoituksetonta
janormaalia elamaa.

Sydanlapset ja -aikuiset ry (Hjartebarn och -vuxna rf) on valtakun-
nallinen sydéanvikaa sairastavien lasten, nuorten, aikuisten ja heidan
perheidensa tukijarjestd. Se on perustettu 1975 ja on Suomen Sydan-
liiton jasenjarjesto. Keskeisena tavoitteena on toimia kaikkien synnyn-
naistd sydansairautta potevien ja heidan laheistensi edunvalvojina seka
olla yhdysside potilaiden ja hoitohenkilskunnan valilla. Yhdistys tarjoaa
monenlaista tukea eldaman eri tilanteisiin seka vaiheisiin.
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Alaonttolaskimo

Normaalirakenteinen sydan (syntyman jalkeen), jossa
vahahappinen laskimoveri ja hapekas valtimoveri
kiertavat sekoittumatta keskenaan. Punertavat varit
kuvastaa sydamen osia, joissa virtaa hapekas veri, siner-
tavat varit taas kuvastaa vahahappisuutta.

Sikion sydan

Sydan kehittyy ensimmaiisen seitseman raskausviikon aikana. Sydéan on
lihaskudoksesta koostuva pumppaava elin, jossa normaalisti on kaksi
eteistd, kaksi kammiota, nelja lappaa ja syddnté suojaava sydanpussi.
Sikickehityksen aikana eteisten véliseindssd on aukko sikion aorttave-
renkierron kehittymisen turvaamiseksi. Kammioiden vélilla ei vastaavaa
aukkoa normaalisti ole. Sikion sopusuhtaisen verenkierron kehittymista
tukee my6s suurten suonten vélille kasvanut yhdyssuoni, joka normaalisti
sulkeutuu syntyman jalkeen.




Ductus
arteriosus
(Botalli)

Foramen ovale——

Eustachin
lappa

OE: oikea eteinen
OK: oikea kammio
VE: vasen eteinen
VK: vasen kammio

Ductus
venosus

Napavaltimo

Sikion verenkierrossa
syddmen oikea ja
vasen puoli toimivat
rinnakkain. Napalas-
kimon kautta palaava
hapettunut veri
sekoittuu sikion omaan
laskimovereen.

Napalaskimo

Sikion verenkierto

Kohdunseindmaan kiinnittynyt istukka toimii didin ja sikion verenkierto-
jen valittajana. Sikio saa istukan kautta ravintoa ja happea seka kuljettaa
kuona-aineet didin elimistén poistettavaksi. Sikion veri hapettuu istukan
avulla ja palaa napanuoran laskimon kautta sikion verenkiertoon. Koska
keuhkoja ei tarvita happeutumiseen, ohjataan valtaosa verenkierrosta
niiden ohi eteisten valisen aukon sekd suurten suonten vélisen yhdys-
suonen, eli valtimotiehyeen avulla. Sikion keuhkot alkavat toimia vasta
syntyman jalkeen, jolloin ndma aukot sulkeutuvat ja sikién verenkierto
muuttuu kahdeksi erilliseksi runsasta ja vahdhappista verta siséltaviksi
verenkiertojen osaksi.




Synnynnéiset sydanviat

Synnynnaisia sydanvikoja ovat esimerkiksi lappéviat, valiseindaukot seka
sydamen lokeroiden ja verisuonien poikkeavuudet. Lisaksi synnynndisiin
sydansairauksiin kuuluvat erilaiset kardiomyopatiat eli sydanlihassolun
aineenvaihduntaan ja sydanlihaksen rakenteeseen vaikuttavat tautitilat
seka sydamen rytmihéiriot. Syddmen rakennevikoja hoidettaessa tarkoituk-
sena on korjata sydanta niin, ettd syddmen oikea puoli ohjaa vdhahappisen
veren keuhkoihin ja vasen puoli pumppaa hapettuneen veren suureen eli
valtimoverenkiertoon. Joskus vaikeimmissa sydanvioissa joudutaan tur-
vautumaan oireita lievittdvaan kirurgiaan. Naissa tapauksissa sydénta ei
pystyta tayskorjaamaan rakenteellisesti, vaan verenkierto pyritaan jarjes-
tdmaan toimimaan fysiologisesti oikein. Nykyisin kuitenkin synnynnéista
sydansairautta potevan sikion ennuste on yleensa hyva, silla sydanvikoja
diagnosoidaan yhd useammin ja niiden hoitotoimenpiteet ovat kehitty-
neet. Suurin osa vastasyntyneista selviytyy aikuisikaan.

Yleisimpia sydanvikoja

o Kammioviliseindaukko (VSD)

o Fteisvaliseindaukko (ASD)

* Avoin valtimotiehyt (PDA)

o Eteis-kammiovaliseindaukko (AVSD)

e Aortan koarktaatio (CoA)

o Aorttaldpan ja keuhkovaltimoldpan ahtaumat (AS, PS)
e Suurten suonten transpositio (TGA)

o Vajaakehittynyt syddmen vasenpuoli (HLHS)

o Fallot'n tetralogia (TOF)

Sikion rytmihairiot

Neuvolatarkastuksessa havaittu sikion rytmin epatasaisuus on tavallisim-
pia syita ultradanitutkimukselle. Sikion syke on yleensd 120-160 lyon-
tid minuutissa. Rytmihairio voi olla taté taajuutta nopeampi, hitaampi tai
syke voi olla epdsaannéllinen. Suurin osa rytmihdiriéista on hyvanlaatui-
sia, jolloin &itid seka sikiota voidaan seurata neuvolakdyntien yhteydessa
tehtavillda Doppler-kaikukuunteluilla, mutta jotkut rytmihairiét vaativat



seurannan ja hoidon erikoissairaanhoidossa.

Sikién rytmihairicita voidaan hoitaa lddkkeillda. Rytmihgiriolagketta
annetaan yleensa didille suun kautta, jolloin lddke kulkeutuu istukan
kautta sikioon. Aidille annettavan laikkeen pitoisuutta mitataan tarvit-
taessa aidin verests, jotta aidille ei koidu haittavaikutuksia laakkeesta.
Vain erittdin harvoin joudutaan lddkettd antamaan suoraan napanuoraan.
Raskautta pyritaan jatkamaan niin kauan, etté sikio on tarpeeksi kehit-
tynyt syntyakseen.

Sikion sydamen vajaatoiminta

Sikion sydéamen vajaatoiminnan voi aiheuttaa moni tekija, jollaisia ovat mm.
perinnéllinen kardiomyopatia, rytmihairig, sikion anemia, sikion kasvain tai
verisuonten epdmuodostuma tai sydamen esimerkiksi lappavuotoa aiheut-
tava rakennevika. Vajaatoimintaa ja sen syitd voidaan tutkia ultradanitut-
kimuksen avulla. Etenkin nopeissa rytmihairidissa didin kautta annettava
sikion ladkitys vaikuttaa hyvin, mutta valitettavasti muissa tapauksissa
sikion syddmen vajaatoiminnan hoito ei valttdméatta ole tuloksekasta.
Joskus sikiolle voidaan joutua tekemain toimenpiteit, joista erdana esi-
merkkind on liiallisen keuhkopussinesteen punktio. Vaikeassa anemiassa
sikion napalaskimoon voidaan antaa punasoluja. Vajaatoiminnan aiheut-
tajasta ja raskauden kestosta riippuen selviytymisen ennuste vaihtelee.

Raskauden seuranta ja sydanvikojen diagnosointi

Sikion poikkeavuuksien seulontatutkimuksiin osallistuminen on vapaaeh-
toista. Raskauden normaaliin seurantaan kuuluu raskausviikoilla 10.-13.
katilon tai ldakarin tekemé seulontaultradanitutkimus. Tutkimuksessa
arvioidaan sikién niskaturvotuksen paksuus. Paksuuntunut niskapoimu
voi olla viite kromosomihairidsta tai sydansairaudesta ja sen vuoksi on
aiheellista tarjota raskaana olevalle lisatutkimuksia, kuten verikokeita,
istukan koepalatutkimus tai lapsivesipunktio. Rakenneultradanitutkimus
tehdaan raskausviikoilla 18.-21. tai raskausviikon 24. jilkeen ja silloin
tarkastetaan myds syddmen rakenne, rytmi ja toiminta. Normaaliloydos ei
poissulje kaikkia sydanvikoja, mutta edelld mainittujen tutkimusten avulla
pyritaan l6ytamaan rakenteellisesti vaikeimmat ja vastasyntyneen huono-
kuntoisuutta aiheuttavat viat. Sikion sydanvikaa epailtaessa diti pyritaan




ohjaamaan sellaiselle vastaanotolle, jossa tarkemman informaation antaa
lastenkardiologi tai erikoiskoulutettu sikiékardiologi.
Ultradanitutkimuksen ansiosta keskimaarin kolmasosa merkittavista
sydanvioista l0ytyy jo ennen syntymaa. Kriittisten sydanvikojen loytymi-
nen raskausaikana vihentda sydanvikaa sairastavien vastasyntyneiden
kuolleisuutta ja parantaa hoidon ennustetta. Mikali siki6lla todetaan
sydénvika, antaa lastenkardiologi perheelle mahdollisimman tarkkaa tietoa
sydanvian hoidosta ja sen ennusteesta. Merkittavimmissa rakennevioissa
kardiologi keskustelee my6s raskauden keskeytyksen mahdollisuudesta,
jota voidaan hakea raskausviikolle 24. asti. Joissakin tapauksissa vaikeaa
syddnsairautta sairastavan vauvan vanhemmat paatyvat valitsemaan saat-
tohoidon, jolloin perhe on ldhelld ja vastasyntynyt saa hyvén perushoidon.

Sikién ultradanitut-
kimus 22.-raskaus-
viikolla. Kuvassa
nakyy nelilokeroinen
sydan, kaksi eteistd
ja kaksi kammiota.
Alhaalla olevien
eteisten valissd
nakyy myos normaali
eteisviliseindaukko.
Kuva: Hus

Sydansairaan sikion ja vastasyntyneen hoito

Tarvittaessa sydanlasta odottava &iti/perhe ohjataan seurantakaynnille
Helsingin yliopistollisen keskussairaalan (HUS) Lastenklinikan Sydan-
tutkimusyksikkoon. Sikion vointia seurataan sdannéllisesti sydanvian ja
sikion kunnon mukaan. Esimerkiksi sikion rytmihairion tai syddmen vajaa-
toiminnan seurannassa ja hoidossa ultradanitutkimus tehdaan alkuun
jopa parin paivan valein ja sittemmin esimerkiksi 2 -4 viikon vilein. Aitia
hoitavan synnytyslaakarin, vastasyntyneiden sairauksiin erikoistuneen
laakarin, lastenkardiologin, lasten tehohoitoladkarin ja sydankirurgin
kanssa pyritdan ennakoimaan syntyvén lapsen ongelmat seka suunnitel-
laan synnytys niin, ettd vauva saadaan parhaaseen mahdolliseen hoitoon
heti syntymansa jalkeen.



Lapsen sydanvian kuva

Voit pyytaa kardiologia piirtdamaan kaavakuvaan mikd odottamanne lapsen
sydamessa on vikana. Diagnoosi usein tarkentuu lapsen synnyttyd, mutta on
tarkeda, ettd olet hyvin perilld sydanvian laadusta, vaikeusasteesta seka siitd,
mitd tama kaikki merkitsee tulevaisuuden kannalta. Al3 pelkaa kysya!




Sydanlapset ja -aikuiset ry

Sydénlapset ja -aikuiset ry on valtakunnallinen sydanvikaa sairastavien
lasten, nuorten, aikuisten sekd heidén perheidensd oma vertaisjarjesto.
Yhdistys tarjoaa erilaisia tukimuotoja, joita ovat mm. sopeutumisvalmen-
nus- ja kuntoutuskurssit, eldmysleirit, valtakunnalliset tapaamiset seka
monipuoliset tiedotusmateriaalit, kuten oma jasenlehti ja esitteet. Yhdis-
tykselle on tarkeds, ettd synnynndisesti syddnsairas ja hanen laheisensa
saavat riittavasti tietoa, tukea sekd mahdollisuuden vaihtaa kokemuksia
toisten vastaavan kokeneiden ihmisten kanssa. Vertaistoiminta tarjoaa
mahdollisuuden saada tukea samanlaisessa elamantilanteessa olevilta
kanssaihmisiltd. Se voi olla seka henkistd kannattelua, ettd ennen kaikkea
mukavien asioiden tekemista yhdessa vertaisten kanssa. Monille ihmisille
on tarkedd huomata, etteivat he ole yksin tilanteensa kanssa, vaan muil-
lakin on samanlaisia vaikeuksia. Vertaistuen kautta voi saada uusia ysta-
vid ja voimia arjesta selviytymiseen. Vertaistuen kautta vanhemmat seké
lapsen laheiset voivat saada korvaamattomia neuvoja arjen sujumiseen,
apua uuden eldmantilanteen selkiyttamiseen seka tunteiden jakamiseen.

Sydanlapset ja -aikuiset ry:lla on alueverkosto, joka kattaa koko maan
ja toimii yhteisilld periaatteilla koko yhteison hyvaksi. Alueosastojen
lisaksi yhdistykselld on kolme valtakunnallista ryhmaa; Sydanenkelit (lap-
sensa menettaneille), Synja (sydannuorille ja -aikuisille) ja Pitka Qt (Pitka
Qt -oireyhtymai sairastaville). Yhdistyksen nettisivuilta [&ytyy tietoa
alueosastoista ja valtakunnallisista ryhmista. Yhdistyksen l6ydat myos
Facebookista hakusanalla Sydanlapset ja -aikuiset. Facebookista loytyy
myds yhdistyksen suljettuja keskusteluryhmii hakusanalla “sydanlasten
vanhemmat’, “syddnnuoret ja -aikuiset’, “sydanenkelit”, "pitkd QT”. Keskus-
teluryhmissa voi kdyda vapaamuotoista keskustelua, vaihtaa kuulumisia,
ajatuksia ja omia mielipiteita.



Mista tukea?

Parhaiten tukea ja tietoa yhdistyksesta saa nettisivuilta osoitteesta www.
sydanlapsetjaaikuiset.fi. Sivut ovat selkeit ja yksinkertaiset ja niista loy-
tyy tarvittavaa tietoa niin sydanlasta odottavalle, ldheisille, sekd muuten
asiasta kiinnostuneille. Voit myds olla yhteydessa oman alueesi tukiver-
kostoon ja alueosastoon, jonka yhteystiedot l8ytyvat seuraavan osoit-
teen takaa: www.sydanlapsetjaaikuiset.fi/alueosastot-ja-valtakunnalli-
set-ryhmat

Yhdistys jarjestaa erilaisia leireja, kuntoutuskursseja ja sopeutumisval-
mennusta. Kurssien tavoitteena on jakaa monipuolisesti tietoa sydansai-
rauksista asiantuntijaluentojen avulla ja antaa evéita arjessa selviytymi-
seen. Leirit ovat vapaamuotoisia ja niilld keskitytaan yhdessa tekemiseen
ja uusien asioiden opetteluun. Kursseilla ja leireilld on my&s hyva mah-
dollisuus paasta keskustelemaan muiden synnynnéisesti sydansairaitten
potilaiden ja heidén laheistensa kanssa. Yhdistys my6s jarjestaa potilaille
ja heidan laheisilleen kuntoutuskursseja eri puolilla maata, jotka yleensa
ovat muutaman paivan kestoisia. Tulevat tapahtumat julkaistaan yhdis-
tyksen nettisivuilla, sekd vuoden alussa jasenlehdessa.

Yhdistykselld on myds olemassa joukko vapaaehtoisia tukihenkil6ita,
joiden puoleen voi kdantya kun kaipaa tukea, keskustelukumppania ja
kuuntelijaa. Heilld voi olla itsellddn synnynnéinen sydansairaus tai he voi-
vat olla sydansairaan omaisia. Listan tukihenkilista ja heidan yhteystie-
doista l6ydat taalta: www.sydanlapsetjaaikuiset.fi/yhdistys/tukihenkilot
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