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Opinnéaytetyon taustalla oli Hengitysliiton harvinaistoiminnan tyontekijan
tarve avulle vertaisleirin jarjestimisessa projekti- ja ryhmatydskentelyn
avulla. Opinndytetyon tarkoituksena olikin luoda toimivaa vertaistoimin-
taa bronkopulmonaalista dysplasiaa sairastavilla lapsille seka heidén per-
heilleen kolmannen sektorin palveluntuottajan kanssa.

Teoriaosuudessa kasitelldén seuraavia asioita: kolmas sektori, ja varsinkin
Hengitysliitto ja sen harvinaistoiminta, vertaistuki, keuhkojen toiminta,
keskosuus seka bronkopulmonaalinen dysplasia. Myds ryhmékayttaytymi-
sen teoriaa on osa tyotd, jotta pelisaanndillekin oli jonkinlainen viitekehys.

Osana toiminnallista opinnaytetyota oli pieni tietoisku bronkopulmonaali-
sesta dysplasiasta, pelisdannat leirille sek& kunniakirjat lapsilla. Opinnay-
tetyohon kuului myos vertaistapaamisen suunnittelu seké lasten vastuuoh-
jaajana leirilla toimiminen.

Hyvin kohdennetun tietoiskun avulla lastenohjaajat saivat tuen, jonka
avulla heidan oli helpompi lahteé lastenohjaustuokioihin. Muutenkin ver-
taistapaaminen taytti juuri ne kriteerit joita piti. Perheet saivat vertaistukea
toisiltaan sek& myds perheille tarkeda yhteisté laatuaikaa.

On térke&a, ettd tdménkaltainen vertaistoiminta jatkuu myds tulevaisuu-
dessa, oli kyseessa sitten minkd tahansa kolmannen sektorin jérjestama
toiminta. Tulevaisuudessa tulee varmasti eteen myos kysymys siitd, kenen
vastuulla bronkopulmonaalista dysplasiaa sairastaneiden lasten vertaistoi-
minta onkaan. Toivotaan ettd Hengitysliitto ry:n.

Hengitysliitto ry, harvinaistoiminta, vertaistuki, bronkopulmonaalinen
dysplasia
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Peer Group for Children and their Families with Bron-
chopulmonary Dysplasia.

The idea for this thesis arose from the need of an employee of The Organi-
sation for Respiratory Health in Finland. The need was to aqcuire help in
organizing a peer camp with project work. The purpose of the project was
to create peer activity for children and their families with Bronkopulmo-
nary dysplasia in co-operation with the 3rd sector.

The theory-part tells something about the third sector, especially The Or-
ganisation for Respiratory Health in Finland and The Finnish Network for
rare diseases. The theory part discusses peer support, lung function, prem-
ature babies and Bronkopulmonary dysplasia. Also, the theory of group
behaviour is part of the thesis, so that rules of the game had some kind of
frame of reference.

A part of this practice based thesis was a little bulletin about Bronkopul-
monary dysplasia, the rules for the peer camp and the certificate of merits
for the children.

The thesis also included peer camp planning, as well as working as the
children's leader in charge during the camp.

With the help of the well-targeted bulletin, the children’s instructors re-
ceived the support they needed to feel comfortable to coordinate the chil-
dren’s programs. Anyway, the peer meeting met the required criteria. The
families got peer support from each other and important family quality
time together.

It is important that this kind of peer activity continues also in the future,
whether it is organized by whatever third sector organization. In the future
there will be questions about who is responsible for the peer activity of the
children with Bronkopulmonary dysplasia. Hopefully The Organisation
for Respiratory Health in Finland can to continue their good work with
children with Bronkopulmonary dysplasia.

The Organisation for Respiratory Health in Finland, The Finnish Network
for rare diseases, peer support, Bronchopulmonary dysplasia
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Hengitysliitto ry:n vertaisleiri BPD:ta sairastaville lapsille ja heidan perheilleen

1 JOHDANTO

Suomen terveydenhuolto el&4 talla hetkellad todellisessa murroksessa. Hal-
litus pohtii terveydenhuollon rakenneuudistuksia eikd kukaan tiedd viela
kuinka suuria muutoksia terveydenhuollon rakenteisiin tulee. Onko perus-
terveydenhuolto terveyskeskuksineen vield kahden vuoden paésta olemas-
sa? Mitd kay erikoissairaanhoidolle ja sairaanhoitopiireille? Nama kysy-
mykset ovat vield vailla vastausta, mutta yksi asia on varmaa; Kolmannen
sektorin tydmé&éra ei ainakaan tule vahenemaan.

Padsin omassa opinnéytetydssani osaksi kolmannen sektorin palveluntuo-
tantoa sekd projekti ja rynmatydskentelya. Olin siis osa kehittyvid suoma-
laisen hyvinvointiyhteiskunnan palveluita, ja pidan kokemustani erittain
kannustavana seka inspiroivana. Néin erilaisen sairaanhoitajan roolin ver-
rattuna siihen mihin olin tottunut. Mielesténi rooli oli todella opettavainen
seka tarpeellinen, jo pelkéastddan oman ammatillisen kehittymisenikin na-
kdkulmasta.

Opinndytetytssd suunnittelin - yhdessd Hengitysliiton Harvinaiset -
tyontekijan seka leirilla olleen asiantuntijan kanssa leiriohjelmaa bronko-
pulmonaalista dysplasiaa sairastavien lasten ja heidan perheidensé vertais-
tapaamiseen ja tuotin oheismateriaalia muun muassa bronkopulmonaali-
sesta dysplasiasta leirilla tyoskennellyille lastenohjaajille.

Bronkokopulmonaalinen dysplasia on siis yksi harvinaisiin hengityssaira-
uksiin kuuluva keuhkosairaus. Sairaudessa keuhkojen kehittyminen sikio-
aikana jaa vajaaksi, joten edessa on pitkat happihoidot synnytyksen jal-
keen. Bronkopulmonaalinen dysplasia diagnosoidaankin vain siind tapa-
uksessa ettd seuraavat kriteerit tayttyvéat: “Ennen raskausviikkoa 32 synty-
nyt pikkukeskonen sairastaa keskivaikeaa tai vaikeaa BPD:t4, jos han 36
viikon kuluttua hedelmdityksesta tarvitsee lisahappea tai ylipainehoitoa, ja
jos lisdhapentarve on jatkunut vahintaan nelja viikkoa (Jobe ja Bancalari
2001)” (Hallman 2012, 2533).

Koska bronkopulmonaalinen dysplasia on pikkukeskosten sairaus, niin ti-
lanteeseen liittyy usein myds paljon muita mahdollisia sairauksia ja on-
gelmia. Naitd voivat olla muun muassa kehityshairiot seka vélittomasta
henke& uhkaavat liitdnndissairaudet kuten keuhkoverenpainetauti. (Hall-
man 2012, 2533.) Bronkopulmonaalista dysplasiaa miettiessa, on myds
hyva huomioida se, ettd pienet, vield kehittyvat keuhkot, saattavat karsia
liséhappihoidoista, mutta ilman nditd hoitoja, keskosen hapensaanti jaa va-
jaaksi ja edessa ovat vield suuremmat ongelmat (Kajosaari 2013).

Kyseesséhadn on siis todella harvinainen ja usein myos hengenvaarallinen
sairaus, joka yleensd muuttaa perheen arkieldmad pysyvésti. Myds “arki-
tiedot” sairaudesta ovat vihissé, joten on todella tarkedd, ettd perheille on
luotu kanava, tdssé tapauksessa Hengitysliiton harvinaistoiminta, joka
tuottaa niin tietoa sairaudesta kuin tarkeampaakin tarkedmpaa vertaistukea
perheille, jotka ovat samankaltaisissa elamantilanteissa BPD—lapsen kans-
sa.
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2 OPINNAYTETYON TAUSTA

Tyo6eldamayhteistydokumppani oli helppo valita. Mahdollisuus tutustua nain
mielenkiintoiseen aiheeseen sekd tydskentelytapaan lisési kiinnostusta kKy-
seistd ty6eldmakumppania kohtaan. My6s mahdollisuus kohdata erilaisia
lapsiperheitd motivoi tarttumaan tdhén haasteeseen.

2.1 Tyobeldmayhteistydkumppani

Opinn&ytetyon aihetta miettiessani, mietin omia kiinnostuksen kohteitani.
Lapset nousivat ensimmaisena esiin. Aitini serkun kautta sain tietaa Hen-
gitysliiton jarjestaméasta vertaisleiristd, jolloin kaksi tarvetta kohtasi: Hen-
gitysliiton tyontekija kaipasi apua leirin jarjestdmiseen, ja mina tarvitsin
aiheen opinnaytetyolleni.

Tyoelamayhteistyokumppani olisi jarjestanyt leirin ilman minuakin, mutta
opinnaytetyon avulla toin erilaista ndkemysta leirin jarjestamiseen, ja olin
vastuussa lastenohjauksesta. Hengitysliitto antoi minulle ns. vapaat ké&det
ja sain tuoda omia ideoitani hyvin esiin. He antoivat opinnaytetyélleni
raamit, ja mind sain tuoda omia ideoitani toteutukseen. Toin esiin idean
pienesta tietoiskusta, jonka tekeminen sopikin hyvin Hengitysliitolle. Sain
kayttad myos luovuuttani ohjelmaa keksiessd, seké ottaa vastuuta leirilla
niin kuin oikea tyontekijakin olisi ottanut.

2.2 Osallistujat

Leirille osallistui perheitd, joissa jollakulla lapsella on bronkopulmonaali-
nen dysplasia. Ensisijaisesti leirille otettiin mukaan niitd perheitd, jotka ei-
véat aiemmin ole olleet harvinaistoiminnanleireilld mukana. Varalasta va-
rattiin 12 perheelle tilat, mutta mikali leirille olisi ilmoittautunut enemman
perheitd, olisi ollut mahdollista tiedustella Varalasta lisatiloja. Viimeinen
ilmoittautumispéiva leirille oli keskiviikko 8.5.2013.

Leirille osallistui seitsemén perhettd. Lapset olivat ik&haitariltaan kahdesta
kymmeneen ikévuoteen, ja jokaisen perheen mukana oli kaksi aikuista.
Bronkopulmonaalista dysplasiaa sairastavia lapsia oli yhdeksén, silla kah-
dessa perheessa oli kaksoset, joilla molemmilla on kyseinen sairaus.

Hengitysliitto tiedotti leirista muutamalla eri tavalla. Ne, jotka ovat vapaa-
ehtoisesti liittyneet Hengitysliiton harvinaistoimintaan, saivat suoraan tie-
don leiristd, joka sahkdpostitse tai postitse. Myos hengityssairaiden kun-
toutusohjaajia tiedotettiin leiristd, jolloin myds ne, jotka eivat rekisterisséa
ole, saivat tiedot leirista sek& ohjeet miten sinne paasee mukaan. Leirille
saivat siis osallistua my6s ne perheet, jotka eivat aiemmin harvinaistoi-
minnan rekisteriin olleet liittyneet.
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3 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO

Toiminnallinen opinnédytetyd koostuu aina kahdesta osasta: produktista eli
toiminnallisesta osuudesta sek& opinnéytetyoraportista eli prosessin do-
kumentoinnista ja arvioinnista tutkimusviestinnidn keinoin. Teoreettinen
viitekehys on my0s térked osa toiminnallista opinnaytety6td. Opinnéyte-
tyon tuotoksen tulee aina pohjata ammattiteoriaan ja sen tuntemukseen,
jolloin juuri teoreettinen viitekehys tulee mukaan tychon. (Airaksinen
2009.)

Tassa opinndytetydsséd toiminnallisuus tulee esiin useammalla eri tavalla.
Leirin jarjestaminen jo itsessdén on yksi toiminnallinen osa opinnaytetyo-
ta. Sen lisdksi kirjallinen ja suullinen ohjeistus Mannerheimin lastensuoje-
luliiton lastenhoitajille sekd pelisdannot perheiden kanssa, ja niiden l&api-
kédyminen leirin alussa, olivat osa toiminnallista opinnaytetyota (Liite 3).
My®6s kunniakirjojen (Liite 4) teko sek& palautteen keruu ovat osa opin-
naytetyota.

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnéaytetyon tarkoituksena on, keratd kaytdnnon kokemusta kolmannen
sektorin tyosta, seka siitd, millaista ryhmatyota projektityo voi olla. Opin-
naytetyon péaatavoite nousi esiin kaytdnnon tarpeesta johdonmukaistaa
my6s Mannerheimin lastensuojeluliiton lastenohjaajien toimintatuokiota
sek& varmentaa heidan toimintaansa bronkopulmonaalista dysplasiaa sai-
rastavien lasten kanssa toimiessa.

Tavoitteena oli siis lisata vertaisleirilla tydskentelevien Mannerheimin las-
tensuojeluliiton lastenohjaajien tietoisuutta bronkopulmonaalisesta dyspla-
siasta. Talléin toiminta muodostui tarkoituksenmukaisemmaksi, ja kysei-
nen sairaus tuli huomioitua paremmin heidéan jarjestamassaan toiminnassa.

Tavoitteeseen pyrkiminen tapahtui pienella tietoiskulla bronkopulmonaali-
sesta dysplasiasta. Tietoiskusta selvisi bronkopulmonaalisen dysplasian
perusasiat, sekd asioita, jotka tuli ottaa huomioon juuri néissa lastenoh-
jaustuokioissa. Ennen leiria oli myds pieni infotilaisuus lastenohjaajille
tietoiskun pohjalta. Vastuu lastenohjaustuokioista oli myds minulla, joten
kaikki kerddmani tietotaito oli myds hyddynnettavissé leirilla.

5 OPINNAYTETYON SISALTO JA AIKATAULUT
Seuraavassa osiossa on kayty lapi leirin kdytdnnon asioita. Tekstiin on
nostettu asiaa muun muassa aikatauluista, ohjaajista seké leiriin kuuluvista
toiminnallisista opinndytetyon osista.

5.1 Vertaisleirin jarjestdminen

Tarkoituksena oli jarjestdd mukava sekd hyodyllinen vertaistapaaminen
Varalan urheiluopistolla 14.-16.6.2013 bronkopulmonaalista dysplasiaa
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sairastaville lapsille ja heidan perheilleen. Leirilla hyédynnettiin eri alan
asiantuntijoita, jotta leiri vastasi osallistujien toiveisiin seka tarpeisiin
mahdollisimman hyvin.

5.1.1 Aikataulu

Vertaisleiri toteutettiin liitteen 1 mukaisesti. Ensimmaiseksi pidettiin info-
tilaisuus vetdjille sekd Mannerheimin lastensuojeluliiton lastenohjaajille.
Samaan aikaan kun infotilaisuus oli k&ynnissd, perheet saapuivat Varalaan
ja majoittuivat omaa tahtiaan. Klo 15.30 alkoi virallinen ohjelma tervetu-
lotoivotuksella, tutustumisella sekd kaytannon asioiden ldpi kaynnilla.
Taman jalkeen vuorossa oli dosentti Merja Kajosaaren luento vanhemmil-
le ja lapsille omaa toimintaa. Sen jalkeen vuorossa oli paivéllinen. Paivél-
lisen jalkeen perheet tutustuivat yhdessé toisiinsa. lltapala lopetti paivén
yhteisen toiminnan ja sen jalkeen vuorossa olikin perheen omaa aikaa.

Lauantai alkoi aamupalalla, jonka jalkeen vanhemmille oli liikunnanohjaa-
jan luento ja lapsille omaa toimintaa. Lounas on vuorossa sitten, ja lou-
naan jalkeen perheet saivat taas omaa aikaa. Vélipala aloitti iltapdivan yh-
teiset toiminnot. Valipalan jalkeen vuorossa oli vertaiskeskustelua aikuisil-
le seké toimintaa lapsille. Naiden jalkeen vuorossa oli paivéllinen. Paivél-
lisen jalkeen perheet toimivat taas yhdessd, Varalan liikunnanohjaajien
tahdissa. Paiva paattyi rantasaunalle, joissa perheet saivat myos iltapalaa.

Sunnuntaina ennen toimintaa sy6tiin aamupala. Aamupalan jalkeen alkoi
perheen yhteinen rastirata, jossa Kierreltiin Varalan piha-alueita. Tdman
jalkeen oli palautteen vuoro. Aikuiset antoivat palautteen Kirjallisena ja
lapset piirsivat paperille leirin kivoimman asian. Palautteen annon jélkeen
vuorossa oli kunniakirjojen (Liite 4) jako seka jadhyvaiset. Lounas paatti
vertaisleirin.

5.1.2 Ohjaajat

Leirilld oli mukana useita ohjaajia, useammasta eri organisaatiosta. Man-
nerheimin lastensuojeluliitto oli yksi organisaatio, joka toimitti ohjaajia
leirille. Heidan lisdkseen hyddynsimme leirilld Varalan omia liikunnanoh-
jaajia. Lisaksi opinnédytetyon tekij& oli yksi ohjaaja, toimiessa lasten toi-
mintatuokioiden vastuuohjaajana.

Lapset olivat jaettu ikiensé perusteella kolmeen eri ryhméan: alle 4- vuoti-
as, 4-6-vuotiaat seké yli 6 — vuotias Heidan lisdksensé aikuiset olivat vield
oma ryhmansa. Aikuisten ohjelmasta eli kdytanndssé tervetulotoivotukses-
ta, luennoista seka palautekeskustelusta oli vastuussa Hengitysliiton harvi-
naistoiminnan tyontekija Minna Voltti ja opinndytetyon tekijé taas vastasi
lastenohjelmasta.

Alle 4-vuotiaiden lasten hoidon/ohjauksen hoitivat Mannerheimin lasten-
suojeluliiton kautta tulleet lastenohjaajat. Heiddan perehdyttdmisensa ta-
pahtui Varalassa infotilaisuudessa sek& kirjallisen materiaalin avulla ennen
leirin alkua (Liite 2). Perehdytyksen tarkoituksena oli se, ettd lastenohjaa-
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jat olisivat tietoisia bronkopulmonaalisesta dysplasiasta sekda mahdollisista
erityispiirteista joita se ohjaukseen toi.

4-6-vuotiaat olivat oma ryhmansé ja yli 6-vuotiaat lapset oma ryhménsa.
Molempien ryhmien ohjaukseen osallistui niin Mannerheimin lastensuoje-
luliiton tyontekijat kuin Varalankin liikunnanohjaajat. Varalan liikun-
nanohjaajat olivat mukana myos jarjestaimassa perheille yhteista toimintaa
lauantai-iltana.

5.2 Pieni tietoisku bronkopulmonaalisesta dysplasiasta seké leirin pelisd&dnnot

Tietoisku sisalsi perustiedot bronkopulmonaalisesta dysplasiasta, sek&
hieman tietoa siitd, mitd ohjaajien tuli ottaa huomioon leikkituokioissa.
Tarkoituksena oli, ettd lastenohjaajat saavat perustiedot harvinaisesta sai-
raudesta, jotta he osasivat suhtautua lapsiin sairauden vaatimalla tavalla.
Tietoisku kaytiin suullisesti my6s lapi ennen leirin alkua pidetyssa infoti-
laisuudessa.

Pelisdannot koostuivat asioista, jotka kaytiin leirin alussa lapi perheiden
kanssa. Pelisdannoissa oli kyse muun muassa siitd, kenen vastuulla lapset
kulloinkin ovat seké siitd miten lasten luovutus ryhmiin tapahtuu

5.3 Palautteen keruu

Palautteen keruu tapahtui lapsilta piirustusten avulla. Lapset piirsivat leirin
mieleenpainuvimman asian. Aikuiset vield avasivat kaikille yhteisesti, mi-
ta piirros esittdd. Lapset saivat itse pitdad ndma piirustuksensa.

Vanhemmilta kerattiin leiripalaute Kirjallisesti. Jokainen perhe sai leirin
lopuksi paperin, jolle kirjoittaa p&aallimmaéiset ajatuksensa leiristd. Talla
tavoin mahdollisimman suora palauta mahdollistui, oli kyseessa sitten ne-
gatiivis- tai positiivissavyinen palaute.

6 VERTAISLEIRILLA SOVELLETTAVA TIETO

Vertaisleirill4 sovellettiin kattavasti eri alojen teoriatietoa. Raportissa on
kirjoitettu laajalti kolmannesta sektorista, Hengitysliitto ry:std, Harvinais-
toiminnasta sek& vertaistuesta. Ryhmékayttaytymiselle seka palautteelle
on tytssd myos luotu viitekehys. Teoriatieto keuhkoista, keskosuudesta
sekd bronkopulmonaalinen dysplasiasta taas ovat olleet ratkaisevassa teki-
jassa opinndytetyon tuotosta, pienté tietoiskua, ajatellen.

6.1 Kolmas sektori

Kolmatta sektoria voidaan kuvailla seuraavankaltaisilla maareilla, ei-
voittoa tavoittelematon kansalaistoiminta sek& vapaaehtoisuus. Té&man
pohjalta voidaan siis myds sanoa, ettd kolmas sektori on aatteellisten seka
arvo- ja intressiperusteisten kansalaisten omaehtoisten keskustelujen ja yh-
teenliittymisten tuotos. (Konttinen n.d.)
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Kolmannen sektorin organisaatiot saattavat poiketa toisistaan suurestikin.
Ne ovat kooltaan seka toiminnoillaan hyvin erilaisia. Esimerkiksi naapu-
ruus-yhdistykset, urheiluseurat, virkistys-yhdistykset, yhdyskuntien pai-
kallisyhdistykset, avustusjarjestot, kirkot, ammatilliset jarjestot, avustus-
jarjestot seka erilaiset hyvinvointiorganisaatiot luokitellaan kolmannen
sektorin palveluntuottajiksi. (Konttinen n.d.)

Kolmannen sektorin terveydenhuollon toimijat pyrkivéat luomaan toimin-
taa, joka tukee yksilitd antamalla tietoa, seké sosiaalista ja emotionaalista
tukea erilaisille potilasryhmille. Useimmiten kolmannen sektorin palve-
luntuottaja onkin jonkin potilasryhmén oma jarjesto, liitto tai yhdistys,
jonka tarkoituksena on luoda neuvonta- ja ohjauspalveluja sairaudesta, sen
kanssa eldmisesta sekd myos terveyden edistdmisestd. (Haapaniemi 2012.)

Erilaiset kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssit ovat yleisia tukimuo-
toja. Talloin tarkoituksena on ajatusten ja kokemusten jakaminen muiden
samankaltaisessa tilanteessa olevien kesken. Tarkoituksena on samalla
luoda kontakteja, saada vertaistukea ja liittyd osaksi yhteis6d. Muilta tule-
vat kaytdnnon neuvot seka arkipéivéiset eldmantapa-ohjeet sairauden
kanssa selviytymiseen, ovat rikkaus joka juuri néilt4 kursseilta jaa kateen.
(Haapaniemi 2012.)

Toiminnan myota palveluiden kéyttdjien tiedot seka vertaistuesta saatu
kéytdnnonkokemus auttavat sairastunutta ja hénen l&hipiiriddn sopeutu-
maan eldmaan sairauden kanssa. Talldin usein myos sairastuneen elaman-
tilanne tulee helpommaksi hahmottaa, joka taas lisdéd ymmarrysta sairau-
den aiheuttaminen oireiden seké tunteiden ymmartamiseen. (Haapaniemi
2012.)

6.1.1 Hengitysliitto ry

Hengitysliitto on lahtoisin 1940-luvun tuberkuloosiparantoloista, sill& liit-
to aloitti toimintansa 25.5.1941 Tuberkuloosi-potilaiden Liittona, ja on sii-
ta kehittynyt vahitellen nykyaikaiseksi sosiaali- ja terveysjarjestoksi. Tél-
16in liitto lepasi kahden peruspilarin, kristillisen lahimmaisenrakkauden,
veljeyden ja yhteenkuuluvuuden sekd omatoimisuuden aatteen paalla.
Tarkoituksena oli toimia yhdyssiteend Suomen tuberkuloosiparantoloitten
ja sairaaloiden paikallisten potilasyhdistysten, kannatusyhdistysten seka
jasentensd ja kannatus-jasentensa valilla. Liitto avusti myos edelld mainit-
tujen yhdistysten toimintaa perustamisesta lahtien. Paamaaria liitolla oli
kolme: méaratietoinen valistustoiminta ennakkoluulojen nujertamiseksi,
sopivien tydpaikkojen ja laitoksien perustaminen sekd henkinen ja aineel-
linen avunanto niille, jotka yrityksestd huolimatta joutuivat ahdinkoon.
(Mik& on hengitysliitto 2012.)

Vuonna 1946 liittokokous hyvaksyi jérjestolle uuden nimen, Tuberkuloo-
siliitto ry. 1950-luvulla tuberkuloosin hoidossa tapahtui kd&annekohta uusi-
en ladkkeiden ansiosta, ja talloin liiton jasenmadra oli 30 000 henkildé.
Vuonna 1950 liitto aloitti sisdisen jasenlehden julkaisun, jonka nimeksi tu-
li myéhemmin Silmu. Liiton nimi vaihtui vuonna 1969, jolloin siita tuli
Tuberkuloosi- ja Keuhkovammaisten Liitto - Tuberkulos- on Lunghandi-
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kappades Foérbund r.y. Vuonna 1975 nimi kuitenkin lyhennettiin muotoon
Keuhkovammaliitto r.y. - Lungskadeforbundet r.f. (Mik& on hengitysliitto
2012.)

Yksi liitontavoitteista, jo 1970-luvulla, koski puhtaampaa ilmaa. 1980-
luvun alussa liitto toimittikin eduskunnalle lakiesityksen ilmansuojelusta.
Samoihin aikoihin liiton jasenméara ylitti 40 000 henkiléa. Kyseiseen ta-
voitteeseen liittyen liitto on jarjestanyt jo vuonna 1984 kampanjan Péivé
ilman tupakkaa jonka jarjestamistd jatkettiinkin monia vuosia eteenpdin.
(Mika on hengitysliitto 2012.)

Vuonna 2000 liitto oli taas muutoksen edessd, nimi vaihtui jalleen. Uudek-
si nimeksi valikoitui Hengitysliitto Heli ry eli Andningsférbundet Heli rf.
Myds aikaisemmin perustettu Silmu-lehti sai uuden nimen, Hyva Hengi-
tys. Molemmat yll& olevista nimistd ovat kuitenkin jo muuttuneet lyhyem-
piin muotoihin, lehti on vuodesta 2010 alkaen ollut nimeltddn Hengitys ja
liitto on lyhentanyt nimensa vuonna 2012 Hengitysliitto ry:ksi.( Mika on
hengitysliitto 2012.)

Hengitysliitolla on 96 jasenyhdistysta ja noin 40 000 jasentd. Suurin osa
jasenistd on astmaatikkoja. Enda harva, noin 10 prosenttia jasenistd, sairas-
taa tuberkuloosia. (Miké& on hengitysliitto 2012.)

Nykyaan Hengitysliiton toiminta kattaa seuraavia osa-alueita: oppilaitok-
set eli Ammattiopisto Luovin toimipisteet, kuntoutuskeskukset eli Verven
toimipisteet seké tyokeskukset Kotelotyd, Lovak/Kovak Oy, Sytyke sek&
Warkop Oy. Liitto pyrkii vaikuttamaan myds pééattajiin, ja saamaan yh-
teiskunnallisia muutoksia hengityssairaiden kannalta. Liiton paikallistoi-
minta taas tarjoaa jasenilleen vertaistukea, liikuntaa, apua savuttomuuteen,
vaikuttamisen keinoja sekd jakaa tietoa. Liittoon kuuluu myods Helin har-
vinaiset, joka jakaa tietoa harvinaisista hengityssairauksista seka tarjoaa
vertaistukitoimintaa heille, sekd BPD-resurssitoiminta, joka kattaa tietojen
jakamisen harvinaisista hengityssairauksista seka tuen annon BPD:t& sai-
rastaville ja heiden vanhemmilleen. (Miké& on hengitysliitto 2012.)

6.1.2 Harvinaiset

Hengitysliiton harvinaistoiminta on osa valtakunnallista harvinaiset - ver-
kostoa, jonka perustukset on luotu Stakesin projektin my6ta vuosina 1993
-1995. Kyseisen verkoston tarkoituksena on parantaa harvinaisia sairauk-
sia sairastavien sek& heidan laheistensd asemaa Suomessa, harvinaisten
sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvien edunvalvonta ja heidén asioihinsa
vaikuttaminen sek& harvinaisuuteen kuuluvien haasteiden ja ndakokulmien
esiin tuonti. (Multanen 2013.)

Hengitysliiton oma harvinaistoiminta on alkanut vuonna 1995, ja talla het-
kell& harvinaistoiminnan suunnittelijana toimii Kati Multanen, joka tekee
Marika Kiikala-Siukon &itiyslomansijaisuutta. Suunnittelijan tehtéviin
kuuluu seuraavia asioita: harvinaista hengityssairautta sairastavan seka
hénen laheistensa ohjaus sekd neuvonta, tietojen kerdys kyseisista sairauk-
sista, sairauksien erikoisongelmien kartoittaminen, vertaistapaamisten jar-
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jestaminen, harvinaisten keskustelufoorumien seuranta seka potilasmateri-
aalin tuotto. (Multanen 2013.)

Aina ei ole ihan selvad mité sairautta voidaan kutsua harvinaiseksi, mutta
muun muassa seuraavat seikat ovat usein tyypillisid kyseisten sairauksien
kohdalla. Sairaus uhkaa usein henkeé tai on pitkdaikainen. Sen esiintyvyys
on alhainen. Suomessa tama raja on niin, ettd mikéli alle 2700 henkil6a
sairastaa jotakin sairautta, luokitellaan sairaus harvinaisiin. Perinnollisyys
sekd synnynnaisyys ovat myos yleisia piirteitd, kuten myos sairauden ete-
nevyys ja parantamattomuus. Moni ongelmallisuus ei mydské&én ole harvi-
naista kyseisten sairauksien kohdalla. (Multanen 2013.)

Edelld mainittujen seikkojen perusteella Suomeen on luokiteltu noin 8000
eri harvinaista sairautta. Koska kyseessé ovat juuri harvinaiset sairaudet,
on vertaistuen merkitys normaalia suurempi. Kokemusperéinen tieto seké
asiantuntijat ovat usein kiven alla, joten jo pelkka sairauden tunnistaminen
voi tuottaa paljon hankaluuksia. Usein téllainen harvinainen sairaus aihe-
uttaa vakavan seka pysyvén haitan usealle elaman osa-alueelle, joten jo
pienikin vertaistuki seké kaytannén neuvot ovat varmasti tervetulleita har-
vinaisia sairauksia sairastaville ja heidan laheisilleen. (Multanen 2013.)

6.2 Vertaistuki

Vertaistuen voi madaritella monella tapaa, ja sen késitteiden kirjo onkin
varsin laaja. Koska vertaistuen organisointi ja toteutus voi tapahtua monin
keinoin, on kasitteenkin maéaritteleminen melko hankalaa. Kasitetta voi
lahted méaérittelemaan muun muassa sen mukaan, kuka sitd organisoi ja
jarjestéd, seka sen pohjalta, miten vertaistuki toteutuu.

Suomessa on yleisesti ottaen kaytossa luokittelu neljaan eri vertaisryh-
maan, taustaorganisaatio huomioon ottaen. Vertaisryhmé voi olla kansa-
laistaustainen, jarjestOtaustainen, vélittijataustainen tai julkistaustainen.
Ryhmat eroavat niin yhteistydkumppaneiden, vetdjan kuin asiantuntijatie-
donkin kohdalta. Jokaiseen kuitenkin kuuluu kokemuksellista tietoa, joka
onkin kaiken vertaistuen perusta. (Laimio & Karnell 2010, 17.)

Jos vertaistuki halutaan yrittdd maaritelld, madritelmésta tulee 10ytya seu-
raavat sanat, kokemuksellinen asiantuntijuus, tasa-arvo, sisaiset voimava-
rat, sekd vuorovaikutus. Muissa Pohjoismaissa kaytetaan sjalvihjalp-sanaa,
jonka suomennus on oma-apu, kun puhutaan vertaistuesta. Tdma antaa
kuitenkin hieman eri k&sityksen vertaistuesta, silla tassa lahtokohta voi-
maantumiselle on omien voimavarojen liikkeelle saaminen, kun taas Suo-
messa vertaistuki-sanalla haetaan enemman vaikutusta, jossa henkilokoh-
tainen voima tulee kahden, tai useamman ihmisen vélisesta vuorovaiku-
tuksesta. (Laimio & Karnell 2010, 12.)

Kun ihminen pystyy vertaistuen avulla I6ytdmé&&n omia voimavarojaan,
han pystyy mygds ottamaan paremmin vastuuta omasta eldméstaan ja oh-
jaamaan sita parempaan suuntaan (Laimio & Karnell 2010, 13). Tdm& on-
kin tavoite johon vertaistuki ja toiminta tahtaavat, ja sithen on mahdollista
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paasta monin eri tavoin. Oikea tapa l6ytyy vain kokeilemalla, ja ottamalla
opiksi.

Vertaistukea voidaan toteuttaa monella eri tapaa. Yleisimmat tukemisen
muodot ovat kahdenkeskinen tuki, vertaistukiryhmat, vertaistuki verkossa
seké lehdet, kirjat ja taiteet. Vertaistukiryhmét ovat ehka suurin vertaistu-
en mahdollisuus, ja siitd opinndytetydhoni liittyvassé vertaistapaamisessa-
kin on tietyll& tapaa kyse. Ryhmat voivat olla joko vertaisen ryhméléisen
ohjaamia, koulutettujen vapaaehtoisten ohjaamia tai ammattilaisten oh-
jaamia. (Laatikainen 2010, 5-7.)

6.3 Ryhmakayttdytyminen ja pelisdadnnot

Vertaisleirill& on paljon niin sanottuja ryhmaétilanteita. Koska leiri on mel-
ko lyhyt, on tarkeééa saada eri ryhmét toimimaan onnistuneesti jo alusta al-
kaen. Ryhman toimimisen kannalta kaksi olennaista seikkaa, eli roolit se-
k& normit, nousevat suureen rooliin ryhmien onnistumista ajatellen. Yhtei-
silld pelisd&nnoilla on tarkoitus edistdd normien ja roolien luonnollista
esiin tuloa ryhmatilanteissa.

Roolit ovat niitd odotuksia, joita kohdistetaan yksilon asemaan. Jotta ryh-
ma voi toimia, on tdrkeadd ettd viralliset roolit pysyvat hyvin selkein.
(Ahokas, M., Ferchen, M., Hankonen, N., Lautso, A. & Pyysidinen, J.
2008, 144-145.) Ryhmén toimimista ajatellen on térkeatd, ettad ryhmanoh-
jaajat eivét joudu kokemaan roolipainetta ohjaustilanteissa, vaan saavat
toimia omalla persoonallaan, eivatkd vanhempien odottamalla tavalla
(Vilkko-Riiheld 2008, 35).

Myos roolihierarkia eli roolien arvojarjestys tulee huomioida ryhmassa.
Ryhméanohjaajien on pysyttdva rooleissaan niin, ettd lapset sekda heidén
vanhempansa ymmartavéat roolien arvojarjestyksen ja sen, ettd ohjaajat
ovat ryhmaétilanteiden johtajia. (Vilkko-Riiheld 2008, 35.)

Normit ovat kayttaytymistd sadtelevid saantojé, kieltoja, lakeja seké kés-
kyja. Yhteis6jen normit koostuvat usein virallisista seka epdavirallisista
normeista. Yksinkertaisesti ajatellen viralliset normit ovat niit4, jotka on
hyvéksytty yhteisossd, ja koskevat esimerkiksi tydaikoja, ja epaviralliset
normit niitd, joiden asettajaa ei tunneta, kuten hyvat kaytostavat. Yleensa
normin rikkomisesta seuraa jokin sanktio, ja mikali normeja rikotaan tois-
tuvasti, niin yhteison ja ryhmén onnistunut toiminta on todella ep&toden-
nakaistd. (Vilkko-Riiheld 2008, 35.)

6.4 Keuhkot

Keuhkot ovat monimutkainen osa ihmisen elimistéd. Yhdessa ala- ja ylé&-
hengitysteiden kanssa ne muodostavat hengityselimiston. Alahengitystei-
hin kuuluvat henkitorvi, padkeuhkoputket, oikea ja vasen ja niisti haarau-
tuvat pienet keuhkoputket ja ilmatiehyet. Ylahengitysteihin taas kuuluvat
nend sivuonteloineen, nielu, kurkunpdd seka suu. (Hengitys-kalvosarja,
n.d.)
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Keuhkot koostuvat kahdesta osasta, oikeasta keuhkosta, joka on muodos-
tunut kolmesta lohkosta ja vasemmasta keuhkosta, joka on muodostunut
kahdesta lohkosta. Sidekudoksista muodostuneet valiseinét jakavat jokai-
sen lohkon pienempiin jaokkeisiin eli segmentteihin. Molemmissa keuh-
koissa on kymmenen segmenttid. Jokaiseen ndista jaokkeista menee oma
keuhkoputkenhaaransa. (Nienstedt, Hanninen, Arstila & Bjorqvist 1987,
267.)

6.4.1 Keuhkojen muodostuminen

Keuhkojen kehittyminen alkaa etusuoleen muodostuneesta divertikkelista
raskausviikolla nelja. Témén jalkeen hengitystiet haarautuvat dikotomises-
ti kasvaessaan mesenkyymiin. Tulevien hengitysteiden valisséd olevasta
mesodermistd kehittyvat bronkiaaliset verisuonet. Talldin my6s hengitys-
teiden péassa oleva kapillaariverkosta kasvaa pienen verenkierron yhtey-
teen. Raskausviikkojen 17-22 aikana muodostuvien ilmateiden haarautu-
minen paattyy, mutta hengitysteiden kasvu ja erilaistuminen jatkuvat.
(Hallman 2012, 2529.)

Raskausviikoilla 29-32 keuhkorakkulat alkavat muodostua. T&ll6in alve-
olikaytaviin kasvaa elastista kudosta sisaltavia seindmia eli septumeita.
Seuraavien kuukausien aikana seindmien méaéara lisdantyy ja niiden pinta
muuttuu rakkulamaiseksi. Lopulta kaksoiskapillaarit sulautuvat yhdeksi
kapillaariksi, joka liittyy suoraan hengitysepiteeliin. Keuhkorakkuloiden
muodostuminen jatkuu vield syntyman jalkeenkin, ja lopulta keuhkorakku-
laverkoston pinta-ala kasvaa ldhes tenniskentdn suuruiseksi. (Hallman
2012, 2529 —2530.)

6.4.2 Toimintaperiaate

Keuhkojen tehtdvana on tuoda soluhengitykseen tarvittavaa happea elimis-
tolle sekd poistaa soluhengityksestd muodostunutta hiilidioksidia elimis-
tosta. Tama tapahtuu keuhkorakkuloissa eli alveoleissa, joita on noin 300
miljoonaa. Hengityskaasut siirtyvét diffuusiossa, joka tapahtuu keuhko-
rakkuloiden ja keuhkoverisuonten vélilla. (Hengitys-kalvosarja, n.d.)

Happi siirtyy keuhkoverisuonten valtimoihin keuhkorakkuloista, ja Kiin-
nittyy tdman jalkeen veren punasolun hemoglobiiniosaan. Sydamen
pumppauksen ansiosta happi kulkeutuu hemoglobiinin mukana edelleen
kudoksiin, jossa happi polttaa ravintoaineita energiaksi. Kyseisessa pala-
misprosessissa muodostuu hiilidioksidia, joka taas siirtyy kudoksista las-
kimoiden kautta keuhkoverisuonten laskimoihin ja niista edelleen keuhko-
rakkuloihin uloshengitettavaksi. (Hengitys-kalvosarja, n.d.)

Hengityslihakset liikuttavat luista rintakehda ja mahdollistavat ndin ollen
hengityksen. N&mé lihakset voidaan jakaa sisédén - ja uloshengityslihak-
siin, joilla jokaisella on oma tehtédvansé hengityksen aikaan saamisessa.

Pallea on térkein sisdénhengityslihas. Muut lihakset ovat uloimmat kylki-
valilihakset, apuhengityslihakset eli rintakehan yldosan lihakset ja hartiali-
hakset seka ylaselanlihakset. Uloshengityslihakset taas muodostuvat vatsa-
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lihaksista, sisemmista kylkivélilihaksista seké ylaselén lihaksista. (Hengi-
tys-kalvosarja, n.d.)

Sisadnhengityksessa rintaontelon koko kasvaa ylos—alas-suunnassa, koska
pallea painuu alaspdin ja etu-takasuunnassa Kylkiluiden noustessa ylos-
pain. Uloshengityksessa pallea palaa paikalleen, jolloin myos kylkiluut
laskeutuvat alaspdin. Rintakehan alaosan ulospéin -sivulaajennus sisaan-
hengityksessé taas johtuu siitd, ettd kylkiluita liikuttavat kylkivalilihakset
liikkuvat. (Hengitys-kalvosarja, n.d)

Sisédénhengitys on normaalissa lepohengityksessa hengityksen aktiivivaihe
ja uloshengitys taas passiivivaihe, jossa sisadnhengityslihakset rentoutu-
vat. Normaalisti hengittdminen onkin tiedostamatonta, eiké se vaadi paljoa
energiaa, mutta monissa vaikeissa keuhkosairauksissa hengitykseen kéy-
tettdva energiamadra saattaa nousta jopa 40 prosenttiin kokonaisenergian
kulutuksesta. (Hengitys-kalvosarja, n.d.)

6.5 Keskosuus

Keskonen on ennenaikaisesti syntynyt lapsi, jolloin raskauden kesto on al-
le 37 viikkoa. Paasaantoisesti keskoset painavat alle 2500 grammaa. Hei-
dat voidaan jaotella samoin kuin taysiaikaisetkin lapset: raskauden kestoon
néhden pienet (SGA), normaalit (AGA) tai raskauden kestoon nédhden suu-
ret (LGA). (Metsaranta & Jarvenpéa 2009.)

Suomalaisista vastasyntyneisté lahes 6 % syntyy ennenaikaisesti. Ennen-
aikaiset voidaan jaotella vield tarkemmin, heidan painonsa perusteella.
Pienelld keskosella tarkoitetaan normaalisti alle 1500 grammaa painavaa
keskosta, ja pienen pienelld, ja d&arimmaisen ongelmallisella, keskosella
tarkoitetaan alle 1000 grammaa painavaa lasta. Pienié keskosia syntyy va-
jaat 1 % ja pienen pieniad keskosia vajaat 0,5 % kaikista vastasyntyneista.
(Metsédranta & Jarvenpéa 2009.)(Mikkola, Tommiska, Hovi & Kajantie
2009, 1341.)

Pienten keskosten kuolleisuus on viime vuosina vahentynyt ja neurologi-
nen ennuste parantunut (Metsédranta & Jarvenpaa 2009). On kuitenkin sel-
vad, ettd sikion epékypsyys vaikuttaa lapsen kasvuun seka kehitykseen.
Keskosuus voikin ndkya useammalla eri tavalla lapsen, ja my6hemmin
myos aikuisen eldmassa.

6.5.1 Ennenaikainen synnytys

Ennenaikaisen synnytyksen uhatessa on monia keinoja, joilla synnytysta
pyritddn siirtdmadn eteenpdin. On tarkedd 10ytdd sikion kehityksen sek&
aidin hyvinvoinnin kannalta tehokkain mahdollinen hoitokeino. Kevyin
vaihtoehto ndistd on lepo, mutta usein tarvitaan monia muitakin hoitomuo-
toja.
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Kortikosteroidihoito on yksi eniten kéytetyimmistd hoitomuodoista, silla
sen anto ennen raskausviikkoa 35 ehkaisee hengitysvaikeusoireyhtymaa
eli RDS:a4 sekd muita epékypsyyteen liittyvid sairauksia, kuten aivove-
renvuotoa ja nekrotisoivaa enterokoliittia (Hallman, 2012, 2529). Kortiko-
steroidia tulisi pystyd antamaan 1-7 vuorokautta ennen synnytyksen alka-
mista, mutta pienempikin vaikutusaika véhent&é aivoverenvuotoja (En-
nenaikainen synnytys 2011, 10-11).

Muita hoitokeinoja ennenaikaisen synnytyksen uhatessa ovat tokolyysi,
progesteroni- ja antibioottihoito sek& kohdunkaulan tukiommel. On kui-
tenkin tilanteita, jolloin hoidot eivat endé auta lainkaan, tai eivat auta tar-
peeksi, jolloin ennenaikainen synnytys tulee hoitaa mahdollisimman hel-
posti seka riskit huomioon ottaen. Synnytyksen riskit ovat talléin paljon
normaalia suuremmat, esimerkiksi infektioiden, asfyksian ja vuototaipu-
musten kohdalla. (Ennenaikainen synnytys 2011, 11-16.)

6.5.2 Keskonen

Kun lapsi syntyy keskosena, on edessa tiukat ja pitkdaikaiset seurannat.
Keskosella on huomattavasti nopeampi kasvutahti verrattuna taysiaikaise-
na syntyneeseen, jolloin my6s ravitsemukseen tulee Kiinnittdad erityista
huomiota. Ravinnosta tulee saada riittdvasti energiaa seka ravinteita, jotta
kasvu on mahdollista. My6s rautaa keskosen on saatava enemman, silla
heidan verivolyyminsa ja rautavarastonsa kasvavat nopeasti kasvun myoté.
Myaos vitamiinien saannista tulee huolehtia. Rokotuksia lapsille pyritdén
antamaan rokotusohjelman mukaisesti. Keskosena syntyneet kéyttavat en-
si elinvuotenaan huomattavasti enemman sairaanhoitopalveluita kuin tay-
siaikaiset. Yleisimmét hoidon syyt ovat hengitystieinfektiot, nivustyra-
leikkaukset seké erilaiset kuntoutukset. (Metsédranta & Jarvenpaa 2009.)

Isompia keskosen hyvinvoinnin ongelmia ovat muun muassa erilaiset ais-
tivammat, kuten kuulovamma sekd retinopatia, neurologisen kehityksen
ongelmat, esimerkiksi CP-tyyppiset vauriot, sekd kognitiivisten taitojen
héiriot seka krooninen keuhkosairaus eli bronkopulmonaalinen dysplasia
(Metsaranta & Jarvenpaa 2009).

6.5.3 Keskosuus aikuisidssa

Keskosuus saattaa nakya vield aikuisiallakin. Tutkimuksissa on huomattu
selvésti kohonnut riski, ajatellen syddn- ja verisuonitauteja seka tyypin 2
diabetesta. Naiden liséksi myos persoonallisuus saattaa saada osansa kes-
kosuudesta. Viime vuosien tutkimuksissa on Kiinnitetty huomiota myos
persoonallisuuden piirteisiin ajatellen pienind keskosina syntyneitd. Ai-
kuisidssa tallaiset pikku keskoset ovat muun muassa véhemman ulospéain
suuntautuneita, ujoja, mutta myos tunnollisia. He muuttavat myéhemmall&
ialla pois kotoa ja perustavat perheen mydhemmin, verrattuna taysiaikai-
sena syntyneisiin seka isompiin keskosiin. (Mikkola & Jarvenpaa 2009,
1344-1345.)
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6.6 Bronkopulmonaalinen dysplasia

Bronkopulmonaalinen dysplasia eli BPD maaritelladn nykyadn seuraavalla
tavalla: “ennen raskausviikkoa 32 syntynyt pikkukeskonen sairastaa kes-
kivaikeaa tai vaikeaa BPD:td, jos han 36 viikon kuluttua hedelmdityksesta
tarvitsee liséhappea tai ylipainehoitoa, ja jos lisdhapentarve on jatkunut
vahintadéan nelja viikkoa (Jobe ja Bancalari 2001)” (Hallman 2012, 2533).

Tyypillisia piirteitd BPD:ssa olivat aiemmin hengitysteiden dyplasiat eli
kehityshairiot sekd keuhkofibroosi eli keuhkokudoksen korvautuminen si-
dekudoksella. Nykyisin kun BPD on ns. pikkukeskosen sairaus, huomatta-
vin 16ydds on keuhkorakkuloiden kasvuhairio. Keuhkorakkuloiden ja
keuhkokapillaarien kehittyminen ja kasvu ovat talloin jaéneet vajaiksi, jo-
ka taas vaikuttaa suuresti hapenottokykyyn. (Hallman 2012, 2529 —2530.)

Konkreettisina oireina bronkopulmonaalisessa dysplasiassa on vaikea seka
tyolas hengitys, erilaiset hapetusongelmat seké sisdén — ja uloshengityksen
vaikeudet. Limaneritys on usein myos runsasta, joka taas edesauttaa eri-
laisten rohinoiden syntymiselle. Infektioherkkyys on suurta ja erilaiset
syomis- ja kasvuongelmat ovat yleisid jo pelkastadn vaikeasti méaaritellyn
bronkopulmonaalisen dysplasia diagnoosin alla. (Kajosaari 2013.)

Bronkopulmonaalinen dysplasia on jo itsessédan vakava pitk&aikaissairaus,
mutta vield vaarallisemman siitd tekee liitdnndissairaudet, jotka johtuvat
useimmiten keskosuudesta. Bronkopulmonaalisen dyplasian vaikeimpaan
taudinkuvaan liittyy henked uhkaava keuhkoverenpainetauti. Usein myos
nekrotisoiva enterokoliitti, retinopatia tai vaikea aivoverenvuoto tuovat
omat haasteensa BPD-keskosen hoitoon. CP-oireyhtyman riski on BPD-
lapsilla myds koholla, ja heiddn kognitiivinen kehittymisenséd on usein
keskiméaardistd hitaampaa, kuten myds muilla keskosina syntyneilla.
(Hallman 2012, 2533.)

6.6.1 Liitinnaissairaudet

Keuhkoverenpainetauti eli pulmonaalihypertensio on pienten keuhkoval-
timoiden sairaus, joka johtaa véhitellen paineen nousuun keuhkovaltimoi-
den siséllg, jolloin syddmen oikean puolen pumpputoiminta rasittuu. Tal-
16in syddmeen kehittyy vajaatoiminta tilanne, ja vahitellen syddmen vajaa-
toiminta pahentuu niin, ettd oireita alkaa ilmaantua. Oireita ovat muun
muassa rasitushengenahdistus, vasymys sekd nesteen kertyminen vatsaan
sekd alaraajoihin. Keuhkoverenpaineen ennusteeseen liittyy olennaisesti
pulmonaalihypertension syy, ja koska bronkonaalista dysplasiaa sairasta-
van lapsen keuhkot ovat valmiiksi jo heikot, niin pulmonaalihypertensio
voi aiheuttaa kriittisia tilanteita jo sairauden alkuvaiheessa BPD -lapsille.
(Pulmonaalihypertensio 2013.)

Nekrotisoiva enterokoliitti on yleisesti ottaen keskosilla esiintyvé suolisto-
sairaus, joka voi pahimmillaan vahingoittaa suolta niin paljon, ettd se jou-
tuu kuolioon ja puhkeaa. Talldin myos leikkaushoito on valttaméton. Min-
na Hallstromin Necrotising enterocolitisis in pre term infants: frequency,
risk factors, laboratory diagnosis and microbiological-vaitdskirjan mu-
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kaan muun muassa sikion kasvuhdairio seka pitka hengityskonehoito ovat
yhteydessé sairauden esiintyvyyteen. N&in ollen ei siis ole harvinaista, etta
kyseinen liitdnndissairaus ilmaantuisi juuri bronkopulmonaalista dysplasi-
aa sairastavalle keskoselle. (H&llstrom 2005, 11.)

Retinopatia on useimmiten diabeetikoihin yhdistetty silmésairaus, mutta
pienen keskosen verkkokalvon kehittymattomyys johtaa myods usein re-
tinopatiaan. Retinopatiassa verkkokalvon verisuonet vaurioituvat, ja pa-
himmillaan edessé voi olla sokeutuminen. Myds karsastus seké likinakoi-
syys ovat usein myos retinopatian oireita. (Keskosen verkkokalvosairautta
ei pida seuloa turhaan 2013.)

Aivoverenvuoto voi esiintya aivojen eri osa-alueilla, mutta sen vaikutus-
mekanismi on kuitenkin samankaltainen. Verenkierto puhjenneessa aivo-
valtimossa hairiintyy, ja verenpurkauma aivokudokseen aiheuttaa painetta
ympérilla oleviin aivojen alueisiin. Tallgin lahelld olevien hermokudosten
toiminta hdiriintyy, joka taas aiheuttaa eriasteisia aivohalvauksia. Syyna
tallaisiin aivoverenvuotoihin pidetdan yleisesti kohonnutta verenpainetta
tai synnynndisia muutoksia aivosuonissa. (Hannuksela, M., Huovinen, P.,
Huttunen, M., Jalanko, H., Mustajoki, P., Saarelma, O. & Tiitinen, A.
2006, 18-19.)

CP- eli cerebralpalsy-oireyhtymélld tarkoitetaan vilkkaassa kehitysvai-
heessa, olevien aivosolujen kertavaurion aiheuttamaa tilaa, joka kohdistuu
aivojen motorisiin keskuksiin ja niihin liittyviin ratayhteyksiin aiheuttaen
liikkeiden seka litkunnan hairioita ja asentovirheitd. Tallainen kertavaurio
syntyy useimmiten sikiokaudella, mutta myds synnytyksen yhteydessa tai
ensimmaisten 2-3 elinvuoden aikana sellainen voi joskus harvoin syntya.
(CP-oireyhtyma 2013.)

6.6.2 Taustatekijat

Keskosuuden lisaksi bronkopulmonaalisessa dysplasiassa on myds muita
taustatekijoitd. Keskosuudesta johtuva keuhkojen kypsymattémyys ja tastéa
johtuva happihoito ja sen aiheuttamat vauriot ovat ehkapé se yleisin syy
bronkopulmonaalisen dysplasian diagnoosin asettamiselle. On myds mah-
dollista ettd jokin infektio ennen syntymaa tai korionamnioniitti eli lapsi-
veden tulehdus on bronkopulmonaalisen dysplasian synnyn taustalla. (Ka-
josaari 2013.)

6.6.3 Hoito

Hoidon kulmakivind on hapetuksen sek& ravitsemuksen turvaaminen. Ha-
petusta turvataan niin kuin keuhkosairauksissa yleensakin, inhalaatiol&d&k-
keilld, happilisélla sek& kortisoniladkkeilla. Ravitsemuksessa térkeintéd on
tasapaino. Energiaa tulee olla riittdvasti, kun taas nesteiden saantia on
mahdollisesti rajoitettava, jottei ylimaardinen neste kerry lapsen keuhkoi-
hin ja néin ollen pienenna hengitysfunktiota entisestaan. (Kajosaari 2013.)
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Muina hoitokeinoina on infektioiden esto ja niiden aggressiivinen hoito,
tupakansavun ja ilmansaasteiden vélttdminen sekd mahdollisen refluksi-
taudin hoito. Myos influenssarokotteen vuosittainen ottaminen on olen-
naista hoidossa sekd& my0s muiden rokotusohjelmaan kuuluvien, kuten
pneumokokkorokotteen, ottaminen suunnitellusti. Viimeisend hoitomuo-
tona vaikeassa bronkopulmonaalisessa dysplasiassa voi olla myos keuhko-
jensiirto, mutta se on kuitenkin todella harvinaista. (Kajosaari 2013.)

6.6.4 Ehkaisy ja tulevaisuuden nakymat

Uusi BPD on seurausta uusista, kehittyneemmista hoitokeinoista, joiden
avulla yha epakypsemmat lapset selviytyvat hengissa. On siis melko to-
denndkdistd, ettd BPD-lasten osuus tulee viel& kasvamaan tulevaisuudessa.
Tamaén takia olisikin tarke&a loytaa yhdistelmahoito, joka oleellisesti va-
hentéisi BPD:t4 tai parantaisi seurantatuloksia.

Talla hetkella tutkimuksen kohteena on hoidon aloitukseen liittyvét toi-
menpiteet, uuden polven respiraattorit seka ylahengitysteiden kautta annet-
tu ventilaatio- ja ladkehoito. My6s kortikosteroidihoito syntymaén jalkeen,
typpioksidi-inhalaatio, veren hapettumisen vahentdminen, surfaktanttihoi-
to, mikroravinteiden kaytto, ventilaatiohoito sekd kasvutekijéahoidot voivat
olla tulevaisuuden ratkaisuja BPD-lasten ongelmiin. Yleisesti vastasynty-
neiden hengitystaukoiluun kaytetty kofeiinihoito vahentdd myds BPD:n
ilmaantuvuutta, mikéli hoito vain aloitetaan lapsen ensimmadisella elinvii-
kolla. (Hallman 2012, 2533.)

6.6.5 Erityispiirteet kouluidssa

Bronkopulmonaalisen dysplasian vaikutuksista myéhemmalla ialla tiede-
taan varsin vahan. Suurimmat syyt erityispiirteisiin johtuvat keskosuudes-
ta, eivatka juuri BPD:stad. Paivi Korhosen tekeman vaitoskirjan (2004)
Bronchopulmonary dysplasia in very low birth weight infants: frequence,
risk factors and 7-year outcome, mukaan BPD-lapset tarvitsevat kuitenkin
fysio - ja toimintaterapiaa enemmaéan kuin ne keskoset, joilla ei BPD-
diagnoosia ollut.

Véitoskirjan mukaan 7-vuotiailla keskoslapsilla oli keuhkojen toimintako-
keissa enemmaén poikkeavuuksia kuin taysiaikaisilla lapsilla. Keskoset oli-
vat myos keskimaarin lyhyempié kuin téysiaikaiset. BPD-lapset taas olivat
pituuteensa ndhden myos pienipainoisempia kuin muut keskoset. (Mies-
konen 2005.) Raskauden kestoon ndhden pienipainoiset keskoset karsivat
my6s suuremmista lisdmunuaisperaisistd sukupuolihormonien pitoisuuk-
sista. Suuri sukupuolihormonien pitoisuus taas saattaa altistaa verenkier-
toelimiston, sek& aineenvaihdunnan hairidille aikuisiéssa, joka on kuiten-
kin vasta todistettu liittyen taysiaikaisiin. (Korhonen 2004.)
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6.6.6 Ennuste

Kaiken kaikkiaan bronkopulmonaalisessa dysplasiassa ennuste on hyva.
Usein aika on se joka téssd tapauksessa parantaa. Alveolit, joiden kehitty-
minen sairauden alussa on jaanyt vajaaksi, lahtevét kehittyméan useimmi-
ten normaalisti hetken kuluttua happihoidon lopettamisen jalkeen. Ennus-
teen kannalta on kuitenkin tarkeaa, ettd hoito on ravitsemuksen ja hape-
tuksen kannalta tasapainossa, silla ne edistavat myds omalta osaltaan alve-
olien normaalia kehittymistd. (Kajosaari 2013.)

On siis selva, ettd keuhkojen toipuminen, ravitsemus seké kasvun edis-
tyminen ovat kaikki riippuvaisia toisistaan ja ndin ollen muodostavat joko
positiivisen tai negatiivisen noidankehan (Kajosaari 2013). Merja Kajosaa-
ri kertoi bronkopulmonaalisen dysplasian diagnoosista 21.5.2013 luennol-
laan Lasten hengityssairauksien uudet tuulet myds yllattavéan asian: kyseis-
ta diagnoosia ei ole enaa yli 2-vuotiailla, vaan sen jalkeen diagnoosi muu-
tetaan, useimmiten juuri joksikin astmadiagnoosiksi tai poistetaan vallan.
Taman kommentin myo6ta voisi siis ajatella bronkopulmonaalisen dyspla-
sian ennusteen olevan todella hyva, vaikkakin diagnoosi yleensé vain
vaihtuu kyseissa ikavaiheessa.

6.7 Palaute

Satu Berlin kuvailee sanaa palaute Innostava, lannistava, helpottava palau-
te- monografiassaan (2008) ndin: ”Palaute on tietoa toiminnassa menesty-
misessd.” Palautteella onkin suuri merkitys kaikessa toiminnan kehittdmi-
sessd, ja siksi on tarke&a kerata mahdollisimman paljon rakentavaa palau-
tetta.

Vertaisleirin palaute kerataan aikuisilta ja lapsilta erikseen. Aikuisilla on
oma keskustelutilaisuutensa ja lapset tuottavat palautetta toiminnallisin
keinoin. Tyodeldmayhteistydkumppani antaa minulle vield palautetta erik-
seen.

7 RAPORTTI

Aloitin opinnaytetyd projektin syksylla 2012. Sain 5.9.2012 s&hkdposti-
viestin Marika Kiikala-Siukolta, joka kysyi olisinko kiinnostunut osallis-
tumaan vertaisleirin jarjestamiseen. Vastattuani kylla, aloimme keskustella
tulevasta leiristé ja sen kohderyhmastd. 19.12.2012 pidin ideapaperisemi-
naarin, jossa minun tuleva roolini oli vield melko hukassa. Olimme ainoas-
taan sopineet, etta ensisijainen kohderyhma olisi kasvavat BPD-lapset seké
heidan perheensa.

16.1.2013 pidimme seuraavan palaverin Marika Kiikala-Siukon kanssa.
Tallgin tiesin jo, ettd en saa viedd projektia loppuun kyseisen henkilon
kanssa, vaan minun taytyy laajentaa yhteistyoverkkoani vield ennen leiria.
Roolini tarkentui tdssa palaverissa, silla otin vastuun lastenohjauksesta ja
oheistuotteista joita heidéan kanssaan toimiessa tarvitsisimme. Jo téll6in oli
myos selvéd, etteivét leirille osallistuvat BPD-lapset tule olemaan kovin
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vanhoja. Tama tarkennus jatti myds erityishuomiot BPD-lasten kouluién
ongelmista pois.

13.5.2013 tapasin ensimmadista kertaa leirille osallistuvan Minna Voltin
sekd harvinaistoiminnan tyontekijan Kati Multasen. Tédssa palaverissa tar-
kensimme keskendmme viel& minun roolia, sekd myo6s Katin ja Minnan
vastuualueita.

Valiseminaarin pidin Hdmeenlinnassa 17.5.2013, jolloin esittelin teoriatie-
toni seké viela hieman epéselvan ndkokulmani opettajalle seka opponoi-
ja/puheenjohtajalle. Pienten teknisten ongelmien vuoksi en kyennyt nayt-
taméan kuitenkaan tuotoksiani, mutta kuvailtuani ne sain hyvaksynnén
niiden kehittdmiselle.

21.5.2013 paasin osallistumaan Hengitysliiton tarjoamaan koulutuspéi-
vaan Helsingissd. Koulutuspdiva oli tarkoitettu lasten kuntoutusohjaajille
seka BPD-hoitajille. Koulutus oli nimeltdén Hengityssairas lapsi ja perhe —
uusia tuulia ja yhteisty6ta? Ohjelmassa oli dosentti Merja Kajosaaren lu-
ento lasten hengityssairauksien uusista tuulista. Linde Healthcaren sekéa
Phililips Home Healthcaren esittelyt ladkkeellisista kaasuista ja l4a-
kesumuttimista seka lasten happilaitteista. Saimme nauttia myos lailliste-
tun ravitsemusterapeutin Jetta Tuokkolan luennosta hengityssairaan lapsen
ravitsemuksesta seka Kati Multasen pitdmastd Hengitysliiton harvinais-
toiminnan esittelystd. Paivan lopuksi kuntoutusohjaajat Eeva Sepponen ja
Marjatta Heikka kertoivat meille tydstaan, vastasyntyneiden ja keskosten
osastolla, seka kotiutumisen jéalkeen.

Edelld kuvailtu koulutuspdiva antoi minulle hyvat evéat viimeistell& pieni
tietoisku, silld Merja Kajosaaren luento oli todella tiivis ja asiapitoinen.
Esittelin tietoiskuni Marika Kiikala-Siukolle leirid edeltavalla viikolla ja
tein muutaman muutoksen tietoiskuuni hanen ehdotuksiensa pohjalta. Li-
sésin esimerkiksi liséé tietoa siita, millaisessa asennossa lapsi saa helpoi-
ten hengitettyd. Hyvaksytin myos pelisdannét Kiikala-Siukolla, ja hén lu-
pasikin ottaa ne myds omaan kayttoonsa. Kunniakirjaa han taas piti hyva-
na liséana leirin antiin.

Maanantaina 10.6.2013 k&vin yhdessa Kati Multasen kanssa Varalan ur-
heiluopistolla, jolloin Kati esitteli minulle Varalan sis&— ja ulkotiloja. En
ollut aiemmin kyseisessa paikassa ollut, joten oli erittdin tarkedd péésta
nédkemaan konkreettisesti tilat joita leirilla sitten hyddynsimme. Olisi ollut
aika vaikea l&htea leirille ohjaajaksi, jos ei olisi tiennyt, mita tiloja missa-
kin péin Varalaa on.

Vield torstaina 13.6.2013 kévin allekirjoittamassa opinndytetyon sopimuk-
seni tyOelaméyhteistyokumppanini luona. Samalla sain tarkennettua opin-
naytetyon tarkoitusta, ja sitd kautta ndkdkulmaa josta lahden tyon merki-
tystd my6hemmin pohtimaan.

Leirin piti alkaa pe 14.6.2013 klo 13 infotilaisuudella Mannerheimin las-

tensuojeluliiton lastenohjaajille. Pienien epaselvyyksien ja tietojen huk-
kumisen vuoksi saimme Minna Voltin kanssa kuulla vasta klo 13, etta yksi
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lastenohjaajista ei tulekaan paikalle ja yksi tulee myohéssd. Jouduimme
siis aloittamaan infotilaisuuden silld, ettd hankimme uuden lastenohjaajan
toimintaamme turvaamaan. Minna sai houkuteltua poikansa osallistumaan
koko leirin ajaksi lastenohjaustuokioihin, joten tdmé& ongelma oli hoidettu.

Minun oli tarkoitus esitell& infotilaisuudessa aiemmin tekeméni tietoisku,
mutta paansarkyni ja ohjaajien puuttumisen vuoksi kdvimme tietoiskun
vain paallisin puolin I4pi. Jokainen ohjaaja sai paperisen version tietois-
kusta, ja mahdollisuuden kysyé asioista, mikali epaselvyyksia ilmenee.
Kun kaikki lastenohjaajat olivat paikalla, ohjasimme heidat heidan en-
simmadiseen leikkitilaansa ja sovimme kuka on vastuussa mistakin ikéryh-
masta. Saimme jaettua ohjaajat hyvin, ottaen huomioon muun muassa sen,
mink& ikaiset lapset tarvitsevat saman ohjaajan joka leikkituokioon, ja
missé ryhméssa on eniten poikia, jotka varmasti tykkaisivat eniten Minnan
pojan, Felixin, seurasta.

Ensimmainen leikkituokio, jossa itse en siis ollut, alkoi varsin mallikkaas-
ti. Kaikki lapset jaivéat reippaasti lastenohjaajien luo, ja aikuiset siirtyivat
kuuntelemaan Merja Kajosaaren luentoa. Osallistuin itse luennolle, jossa
kaytiin 14pi monia samoja asioita, joita olin kuullut jo Hengitysliiton kou-
lutuspéivassa. Tarkein anti minun ammatillisen kehittymiseni kannalta
olivat kuitenkin kysymykset joita vanhemmat saivat Kajosaarelle esittaa.
Kysymyksissa nousivat esiin juuri ne asiat, jotka tuottivat vanhemmille
ongelmia arkielaméassa. Naiden kysymysten kautta sain hyvin kuvaa siité,
minkaélaisia arkielaméan ongelmia bronkopulmonaalinen dysplasia saattaa
aiheuttaa, oli kyseessé sitten ruokailut tai vaikkapa litkkuminen.

Lastenohjaustuokio oli sujunut loistavasti, ylitsepddsemattomia ongelmia
ei ollut ilmennyt. Jokainen lapsi oli saanut tarvitsemansa huomion ja tuen.
Hyvé pohja toimiville lastenohjaustuokioille oli siis luotu. Perheet olivat
valmiita siirtymaén péivéllisella ja sen jalkeen oli vuorossa yhteinen tutus-
tumishetki.

Tutustumisessa pidimme Minnan kanssa yhdessa erilaisia leikkejé joihin
perheet saivat osallistua yhdessd. Ohjelmassa oli muun muassa “rastirata”,
jossa perheet tekivat perhekunnittain aina jotakin pienen hetken kerrallaan.
Rasteilla muun muassa heiteltiin hernepusseja ja kéveltiin kottikarrykéave-
lyd. Totta kai perheet esittelivit my0ds itsensd ja leirin “tunnusmusiikki”
opeteltiin myos. Kyseessa oli Kdymme yhdessa ain—laulu, ja tarkoituksena
oli, ettd laulu laulettaisiin vield useamman kerran leirin aikana.

Ensimmaéinen pdiva loppui iltapalaan sek& perheen omaan aikaan. Mind ja
Minna kdvimme viel& pdivan kulun lapi ja pohdimme yhdessd seuraavan
paivan ohjelman yksityiskohtia. Olimme valmiita seuraavaan péivaan hy-
villa ja luottavaisilla mielill4. Oikeastaan ainoa huolen aiheemme oli séé,
silla lauantaina ohjelmassa oli melko paljon ulkona olemista.

Lauantai alkoi tayttavalla aamupalalla Varalassa. Taman jélkeen lapset
paésivat nauttimaan lastenohjaajien kanssa kauniista, joskin hieman tuuli-
sesta, ulkoilmasta ja aikuiset olivat kuuntelemassa liikunnanopettaja Ursu-
la Haapasen luentoa liikunnan merkityksesta lapsen kasvussa ja kehityk-
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sessd. Itse olin ulkoilemassa lasten kanssa, ja paasin tutustumaan moneen
villiin pikkupoikaan seka hieman véhemman villeihin pikkutyttoihin.
Mahtavia seké erilaisia persoonia jokainen, ja aivan tavallisia lapsia, oli
kyseessa sitten bronkopulmonaalista dysplasiaa sairastanut lapsi tai heidan
terve sisaruksensa.

Lounaalla ja perheen omalla ajalla kerattiin lisdenergiaa, silla edessa oli
viel& paljon mukavaa ohjelmaa. Isommat lapset sirkustelivat VVaralan oh-
jaajan johdolla ja pienemmat lapset touhuilivat Mannerheimin lastensuoje-
luliiton lastenohjaajien kanssa. Vanhemmilla oli ohjelmassa vertaiskeskus-
telua Minnan johdolla. Itse osallistuin sirkusteluun ja hyva niin, koska Va-
ralan ohjaaja oli aluksi eri paikassa kuin me, joten ohjaajan metsastys oli
minun ensimmainen tyotehtavéni lounaan jalkeen. Sirkustelu oli erittdin
mukavaa, ja todella energistd puuhaa. Taytyy vain todeta, ettd onneksi en
ollut ensimmaisté kertaa villien lasten kanssa tekemisissa, silla ndma lap-
set tarvitsivat rajoja ja ohjausta muun muassa siind, miten siirrytdén yhdes-
sé paikasta A paikkaan B.

Taman jélkeen edessa oli vieléd péivallinen seka perheen yhteista ohjelmaa.
Miné jain suunnitellusti viettamaan paivallisen jalkeen vielé aikaa perhei-
den kanssa, kun taas Minna lahti jo kotiin. Osallistuin yhdessa perheiden
kanssa Varalan ohjaajan pitdmaén kisailuun, jossa teimme erilaisia tehta-
via joukkueittain. Kisailut olivat mukavia, mutta aika loppui hieman kes-
ken. Toisaalta lapsista alkoi jo huomata, etta energiat alkoivat olla lopussa,
jolloin myos keskittyminen oli melko minimaalista eiké itkuiltakaan enaa
voitu valttyd kun aikuiset hetkeksi jattivat pienimmét lapset minun luok-
seni.

Saunoimme ja grillasimme vield illan paatteeksi yhdessa. Myds nyt olin
tarpeellinen, silla saunan ovet eivat auenneet suunnitellusti ja myds mak-
karat olivat kateissa. Hoidin néitd kaytannon asioita, jotta perheet saivat
olla huoleti ja nauttia toistensa seurasta. Poistuin itse kesken illan, mutta
perheet jaivat vield viettamaan aikaa yhdessa saunalle. Perheistd kylla
huomasi kuinka tarke&& vertaistuki heille oli, ja he todella ottivat kaiken
toisistaan ja yhdessa olosta irti.

Sunnuntai alkoi taas maukkaalla aamupalalla, jonka jélkeen perheet saivat
joko perhekunnittain tai isommissa porukoissa kiertdd ulkona ollutta rasti-
rataa. Olimme tutustumiskaynnilld kiertdneet Katin kanssa Varalan piha-
alueita, ja miettineet samalla kysymyksid, joihin jokainen perhe I6ytéisi
vastauksen kiertelemélla ja tutustumalla Varalan alueisiin. Talla valin mi-
na ja Minna kerdsimme Hengitysliiton tavaroita autoon ja viimeistelimme
Varala — salin viimeistd yhteisté hetked, palaute — ja todistustenjako tuo-
kiota varten.

Palautetuokio alkoi yhteiselld laulullamme, jonka jdlkeen lapset saivat
piirtdd omaan paperiinsa sen asian, joka oli leirilla kivointa. Samaan ai-
kaan vanhemmat kirjoittivat palautteensa toiselle paperille. Tdman jalkeen
vanhemmat kertoivat mité4 lasten piirustukset esittivat ja lukivat sen jal-
keen myds omat palautteensa. Yleisesti ottaen palaute oli todella positii-
vista, negatiivista palautetta tuli I&hinnd meista riippumattomista syista.

19



Hengitysliitto ry:n vertaisleiri BPD:ta sairastaville lapsille ja heidan perheilleen

Palautetuokiossa arvoimme Minnan kanssa myds Hengitysliiton antamia
pelikortteja, CD-levyjé seké kirjoja jokaiselle perheelle. Viimeisend jaoin
lapsille kunniakirjat, ja taméan jalkeen ohjelmassa oli lounas seké turvalli-
nen kotimatka.

Leirin jalkeen kokosimme koko leirin sekd saamamme palautteen yhteen.
Olin myo6s yhteydessd Kati Multaseen leirin sujumisen tiimoilta ja sain
hanelta viel& aikuisilta tullutta palautetta leirin jalkeen.

8 LEIRIN TOTEUTUKSEN ARVIOINTI

Leirié arvioivat seka osallistujat ettd yhteistydkumppanin edustaja. Kirjoi-
tin itse myds arvioinnin siitd kuinka leiri onnistui.

8.1 Osallistujien palaute

Osallistujien palaute tuki todella hyvin minun omia huomioitani leirin ku-
lusta. Pienia kdytannon ongelmia ilmeni, mutta paaasia eli vertaistuki,
taytti osallistujien toiveet seka tarpeet mallikkaasti.

Lapset siis piirsivat kuvan siitd mik& oli leirilld mukavinta. Selvyyden
vuoksi vanhemmat sitten kertoivat mitd kuvat esittivat. Todella monessa
kuvassa oli piirretty trampoliinin kuva, silld useammassakin toiminta-
tuokiossa lapset paasivat hyddyntaméan Varalassa ollutta ulkotrampolii-
nia. Myos yhdessé olo tuli ilmi lasten piirustuksissa. Useampi lapsi oli ku-
vannut perheensé piirustukseen, jolloin siis yhdessé olo oli ollut yksi leirin
parhaista puolista. Ndiden kahden lisdksi ruoka sai lapsilta positiivista pa-
lautetta.

Aikuiset kirjoittivat tyhjélle paperille niin positiivisia kuin negatiivisiakin
asioita leiristd. Suurimmaksi osaksi palaute oli positiivista, mutta myods
kehitettavaa 16ytyi. Tiloista puuttui muun muassa etukéteen pyydettyja, ja
luvattuja, lasten pinnasankyja.

Aikataulu oli vanhempien mielesta hyva, yhdessa tekemista ja vapaa-aikaa
oli sopivassa suhteessa. Leirin jalkeen vanhemmista huokui kiitollisuus
tallaisen vertaistuen mahdollisuudesta, ja myds ne vanhemmat jotka olivat
hieman epdvarmoin ajatuksin tulleet leirille, olivat todella tyytyvaisia sii-
hen ett4 olivat leirille osallistuneet.

8.2 Tyobeldmayhteistydkumppanin arviointi

Sain seuraavan arvioinnin ja palautteen tydeldméayhteistyokumppaniltani
koskien tietoiskua, joka oli suurin ja selkein yksittdinen toiminnallisen
opinnéytetydn osa. Palautteen antoi sdhkopostitse Marika Kiikala-Siuko,
suunnittelija, TtM, Hengitysliitto ry:Ita.

”Elisa oli koonnut selkedn ja monipuolisen kokonaisuuden bronkopulmo-
naalisesta dysplasiasta (BPD). Kohderyhmalle, lastenohjaajat BPD-lasten
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ja heidan vanhempien vertaistapaamisessa, saattoi alussa esiintya vieraita
termejd. Koska tdman kirjallisen materiaalin liséksi, heille jarjestettiin
myaos palaveri, oli siind mahdollista avata vieraat termit. Alkuun olisi voi-
nut tuoda esille sen kuinka sairauden vaikeusaste vaihtelee eri lasten valil-
14 ja miten sairaus muuttuu lapsen kasvun myota.” (Kiikala-Siuko, sahko-
postiviesti 30.10.2013.)

”Loppuosa, johon oli koottu lastenohjaajien kannalta oleelliset asiat, oli
erittdin hyva ja ohjaava. Se antoi kokonaisvaltaisen kuvan niistd haasteis-
ta, joihin lastenohjaajat saattavat tormata tyossaan. Lisdksi Elisa oli tuonut
kaytannonlaheisesti ja rohkaisevasti esille sen, miten lastenohjaajat voivat
toimia néiden erityislasten kanssa.” (Kiikala-Siuko, séhkopostiviesti
30.10.2013.)

”Tama kirjallinen tyo vastasi sille asetettuihin tavoitteisiin. Tatd materiaa-
lia pystytadn kayttamaan myohemmin vastaavanlaisissa tilanteissa. Hie-
man muokkaamalla (mm. avaamalla termejd) ja lisédmalla (esim. kuntou-
tus), tatd materiaalia voidaan kayttdd myos ensitietomateriaalina kyseisesté
sairaudesta.” (Kiikala-Siuko, sahkdpostiviesti 30.10.2013.)

8.3 Oma arviointi

Kaiken kaikkiaan naen, etté leiri onnistui hyvin, ja oli todella hienoa nah-
d&, kuinka tyytyvéisia niin lapset kuin aikuisetkin olivat leiriin. Sain leiril-
I4 sopivasti vastuuta, ja koin olevani hyddyllinen. Ennen leirid tekemani
materiaali oli mielestani sopivaa téllaiselle leirille, jossa oli eri organisaa-
tioista tulleita tyontekijoitd. Suuntasin tietoiskun ainoastaan Mannerhei-
min lastensuojeluliiton lastenohjaajille siksi, ettd he olivat l&hes jokaisessa
lastenohjaustuokiossa mukana. Silloin kun Varalan ohjaajat olivat ohjaus-
vastuussa, paikalla olin myds miné ja joko lasten vanhemmat tai Manner-
heimin lastensuojeluliiton lastenohjaajat.

Pieni tietoisku oli minulle itsellenikin sopiva tukimateriaali leirille, jossa
osa osallistujista sairasti sairautta, josta en ollut aiemmin edes kuullut.
Mielestani kyseisen materiaalin avulla sai melko hyvan kokonaiskuvan
vaikeasta ja laajaongelmaisesta sairaudesta. Paketti oli tiivis, ja se oli koh-
dennettu juuri ndille hoitajille ja juuri tata tilannetta ajatellen. Kerdsimme
jo ennen leirid tietoja osallistujista, joten pystyin nostamaan tietoiskuuni
niitd asioita, jotka koskettivat leirille osallistuvia BPD—lapsia. Tall& tavoin
sain rajattua tietoa, jota tietoiskuun laitan, mutta kuitenkin kaikki tarke&
informaatio juuri néita toimintatuokioita ajatellen, tuli huomioitua.

Ongelmia leiriin aiheutti ehk& se, ettd sitd jarjesti niin monta henkil6a.
Marika Kiikala—Siuko aloitti leirin jarjestamisen, ja Kati Multanen sitten
jatkoi loppuun. T&ssé vaiheessa ei vield syntynyt ongelmia, mutta se, etta
Kati oli leirin yhteyshenkilona olematta itse paikalla, aiheutti hieman han-
kaluuksia. Kati ei ollut tavoitettavissa kyseisend viikonloppuna, joten esi-
merkiksi tieto siitd, ettd yksi lastenohjaaja ei paase tulemaan leirille, jai
matkan varrelle Katin poissaoloilmoituksesta huolimatta.
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9 POHDINTA

Opinnéaytetyoprosessi on ollut véalilla yhta luomisentuskaa. Eniten ongel-
mia on ehdottomasti syntynyt nakdkulman ja roolin tarkennuksen suhteen.
On kuitenkin ollut ihanaa huomata, ettd tdmakin ty6 loppuu joskus.

Opinnaytetydssa on aina jokin tarkoitus ja tavoitteet, joilla tarkoitukseen
pyritddn. Koen kuitenkin, ettd kaiken tdman takana on yksi péatarkoitus,
ammatillinen kehittyminen. Osallistumalla kolmannen sektorin toimintaan
ja luomalla itse itselleni roolin leirin suhteen koen tdman tarkoituksen tayt-
tyneen paremmin kuin hyvin. Nyt tiedan, mit& haluan isona tehda.

Minulla oli mahdollisuus ottaa leirilla my6s suurempi rooli. Olisin voinut
ohjata esimerkiksi jonkin perheiden yhteisen toimintatuokion. Uskon
myaos, ettd ennen ammattikorkeakoulun alkua, olisin vield ottanutkin tél-
laisen toimintatuokion harteilleni, en kuitenkaan end&. Nyt olen siin& vai-
heessa elamaa ettd ymmarran, etten voi tehda kaikkea itse vaan voin hyvil-
14 mielin my6s ulkoistaa joitakin roolejani, jotka ennen olisin ottanut vas-
tuulleni. Opiskelun, toissa kaynnin ja normaalin elamén yhdistaminen on
jo itsess&an niin vaikeaa, ettd miksi ottaisin itselleni viel& tdman lisaksi
hirveasti tekemistd, koska tieddn vajavaisuuteni ja sen, ettd kylla voimava-
rat voivat loppua ndin nuoreltakin.

Pienen tietoiskun ja muun oheismateriaalin tekeminen vaati minulta isoon
teoria maaraan perehtymisté, ja opin niita tehdesséni paljon. Sain paljon
uutta tietoa, jota sitten hyddynsin niin teoriaosuudessa kuin toiminnallises-
sakin osuudessa. Luin paljon erilaisia aineistoja ja yritin hyédyntdd mah-
dollisimman paljon eri l&hteitd. Tyoni teoriaosuus jakautui kahteen eri
paalohkoon: kolmanteen sektoriin ja siihen kuuluviin tietoihin muun mu-
assa Hengitysliitosta ja vertaistuesta seka bronkopulmonaaliseen dysplasi-
aan ja sita pohjustaneisiin tietoihin keuhkoista sekd keskosuudesta. Teoria
ryhmakayttdytymisestd ja palautteesta taas antoi minulle pohjan, jonka
avulla pystyin liittdmaan pelisadnnot seké palautteen osaksi opinnaytetyo-
ta.

Tyo6elamayhteistydkumppaniltani saamani palaute vahvisti sitd, kuinka
k&ytannonlaheisyys on minulla se vahvempi puoli kun vertaa teorian hal-
lintaa. Olisin voinut tuoda teoriatietoa tietoiskuuni liséé ja ottaa juuri pa-
lautteessa olevia asioita huomioon, mutta ehk& painotan itse aina enem-
méan kéytannon taitoja, joten siksi teoria jaa usein vahemmalle huomiolle.
Na&in on hyva4 tiettyyn rajaan asti, mutta teoria taytyy kuitenkin huomioida
siind@ madrin, ettd sen pohjalta myds kéytdnnon tyd on lahtenyt kehitty-
maan.

Kati Multanen toi hyvin esiin harvinaistoiminnan esittelyssédén 21.5.2013,
sen, kuinka kokemusperdinen tieto sek& asiantuntijat ovat harvinaisissa
sairauksissa usein vahissa. Talléin myos vertaistuen ja jo pienten kaytén-
ndn neuvojen saaminen, korostuu yllattdvankin paljon. T&mé asia nousikin
leirilld yll&ttavan paljon esiin. Jo pelk&stdén osallistujien suhtautumisesta
leiria sek& muita osallistujia kohtaan.
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Vaikka tapaamisia on harvoin, perheet ottavat niistd kaiken irti. Niiden
avulla luodaan usein eldman mittaisia ystavyyssuhteita, ja usein ndmé suh-
teet ovat niita joissa saa olla oma itsensd. Saa nédyttdd vahvuutensa, mutta
my0s ne heikot kohdat on lupa tuoda esiin. Luotto siihen, ettd toinen ym-
maértad on suuri. Eikd se luotto ole turhaa. Jo yhden viikonlopun aikana
sain huomata kuinka vahvat suhteet sama harvinainen sairaus perheiden
valille luo.

Myos nakdkulma siité, ettd ihminen pystyy vertaistuen avulla 16ytdmaén
omia voimavarojaan, ja niiden kautta ottamaan paremmin vastuuta omasta
elaméastdan ja ohjaamaan sitd parempaan suuntaan (Laimio & Karnell
2010, 13), oli leirilla havaittavissa. Usea perhe muun muassa kamppaili
BPD-lastensa kanssa syomisesta. Oli kuitenkin hieno huomata, ettd kun
perhe toi tdman ongelmansa esiin, joku toinen antoi omia kaytannon vink-
kejaan perheelle, ja niiden avulla perheet I6ysivat oman tapansa hyddyntaa
kyseista vinkkié.

Mielesténi vertaistapaamiset ovat ehk& se nékyvin osa vertaistoiminnasta,
ja myos todella tarked osa nédiden ihmisten eldmaa, jotka ovat vertaistuen
tarpeessa. Ei pid& kuitenkaan unohtaa muita vertaistuen muotoja, jotka
voivat myos olla yhtd merkityksellisid ndiden ihmisten eldmassa. Yleisia
vertaistuen muotoja ovat myds kahdenkeskinen tuki, vertaistukiryhmat,
vertaistuki verkossa seka lehdet, kirjat ja taiteet (Laatikainen 2010, 7).

Itse vertaistoiminnan roolia ei siis voi tallaisessa tilanteessa véhétella,
mutta juuri kolmas sektori luomalla tdman vertaistoiminnan sek& esimer-
kiksi kehittamalla erilaisia oppaita, on kaiken tdmén takana. Vaikka per-
heet saavat tukea myos julkisesta terveydenhuollosta, niin viime ké&dessa
se materiaali, jota perheet tilanteeseensa kaipaavat, tulee varmasti aika
usein juuri kolmannen sektorin kautta. Onhan kolmannen sektorin palve-
luntuottaja kuitenkin usein juuri kyseisen potilasryhman oma jarjesto, liit-
to tai yhdistys, ja neuvonta- ja ohjauspalveluiltaan melko paljon laajempi
kuin julkinen terveydenhuolto, ajatellen juuri tatd yhtd potilasryhmaa.
(Haapaniemi 2012.)

Kolmas sektori tuottaa siis paljon hyddyllistda materiaalia, ja mielesténi
onkin hyvé ettd sen kenttd on laajenemassa. Minua kuitenkin pelottaa
my0s ajatus siitd, ettd kun kolmas sektori kasvaa, niin julkinen sektori pie-
nenee samassa suhteessa. Olen ennemminkin sitd mieltd, ett4 ndiden taho-
jen tulisi tehdd enemmaén yhteisty6td, ja sitd kautta kehittdd molempien
toimintaa eika niin ettd toinen syo toista, samalla kun kehittdd omaa toi-
mintaansa. On kuitenkin selvaa, etté julkisen terveydenhuollon tulee ottaa
vastuu kolmannen sektorin asiakkaiden sairauksien hoidosta, ja kolmas
sektori vaan luo materiaalia, jolla ndiden palveluiden tarvitsijoiden eldamé
helpottuu.

Teoriatietoa keratessani mieleeni nousi yksi hyvin puhutteleva kysymys;
Kuuluuko bronkopulmonaaline ndysplasia Hengitysliiton harvinaistoimin-
nan piiriin? Merja Kajosaari tavallaan tiputti pohjan bronkopulmonaalisen
dysplasian ja harvinaistoiminnan yhteisty6ltd, kertoessaan luennollaan
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21.5.2013, ettd kyseinen diagnoosi joko muutetaan tai poistetaan vallan,
kun lapsi tayttaa kaksi vuotta.

Sairaus itsessadn on kyll& harvinainen, mutta jos kyseista sairautta ei en&a
ole kahden ensimmaisen ikédvuoden jalkeen, niin mihin ryhmaan niin sano-
tusti entiset BPD- lapset sitten kuuluvat. Leirilla ei esimerkiksi ollut yh-
taan alle 2-vuotiasta lasta, joten osallistuinko kuitenkin esimerkiksi astma-
lasten ja heid&n perheidensd vertaistapaamiseen. Toisaalta ei jokaisella
lapsella ollut edes astmadiagnoosia. Olisivatko lapset perheineen kuulu-
neet sittenkin keskoslasten ja heiddn vanhempiensa vertaistapaamiseen?
Toisin sanoen jonkin muun kolmannen sektorin jarjeston tuottamaan ta-
paamiseen. Olen varma, ettd tatd vaikeaa kysymysta pohditaan vield Hen-
gitysliiton harvinaistoiminnankin puolella tulevaisuudessa. Vastauksen
I6ytaminen ei kuitenkaan ole helppoa.

Kun kolmas sektori ottaa vastuulleen jonkin asiakasryhmén, on varmasti
hyvin vaikeaa luopua siitd myohemmin. Toisaalta kun ajattelee asiaa aino-
astaan teorian pohjalta, on taysin selvég, ettd Hengitysliiton harvinaistoi-
minnan ei oikeastaan edes kuulu huolehtia bronkopulmonaalista dysplasi-
aa sairastaneiden lapsien ja heidén perheidensé vertaistuesta endd sen jal-
keen kun BPD-lapset tayttavét kaksi vuotta ja muuttuvat niin sanotuiksi
entisiksi BPD-lapsiksi. Asiaa kuitenkin mutkistaa se, ettd Hengitysliitto
jarjestda kuitenkin ensitietoleireja BPD-lapsille ja heidan perheilleen, ja
talloin lapset ovat vield alle 2-vuotiaita, jolloin he taas selvésti ovat osa
Hengitysliiton harvinaistoimintaa.

En ole nahnyt harvinaistoiminnan tyontekijan tyon kokonaiskuvaa, enka
tiedd kuinka haastavaa se on. Uskon kuitenkin, ettd vertaistapaamisen jar-
jestaminen kerran kahdessa vuodessa voisi olla mahdollista hdnen seka
harvinaistoiminnan resursseilla viela tulevaisuudessakin. Perheet ovat kui-
tenkin luoneet jo ensitietoleirilla suhteita toisiinsa, ja talléin pohja tehok-
kaalle vertaistuelle on jo muodostunut. Onko siis tarkoituksenmukaista
rikkoa jo valmiiksi luotu tehokas pohja, vain sen takia, etta asia ei teorian
valossa endd kuulukaan harvinaistoiminnalle? Mielestdni maalaisjarki on
se, jota tdsséd vaiheessa taytyy kayttda ja miettia asiaa kaytanndn hyodyn
nékokulmasta, ja unohtaa teoriapohja hetkeksi. Kunhan vain resurssit riit-
taisivat.

Nyky-yhteiskunnassa raha on kuitenkin aina se, mika ratkaisee, enk& ol-
lenkaan yllattyisi vaikka harvinaistoiminta joutuisikin luopumaan kysei-
sestd asiakasryhmastd jossakin vaiheessa. Uskoakseni juuri harvinaistoi-
minnan resurssit tulevat olemaan tulevaisuudessa suunnannadyttaja tamén
asiakasryhmén suhteen. Koska Hengitysliittoa ei voi velvoittaa jarjesta-
madn ndille perheille kyseistd toimintaa, tdytyy vain toivoa, etta resurssit
ovat tarpeeksi suuret ja hyvé vertaistoiminta saa mahdollisuuden jatkua. Jo
pelkéstdan senkin vuoksi, ettd perheet tuntisivat olevansa tarkeitd ja tule-
vansa kuulluiksi sek& ymmarretyiksi. Samalla lailla kuin he kesén leirilla
kokivat.
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Liite 1
BPD — perheiden vertaistapaaminen 14.-16.6.2013 Varalan Ur-
heiluopistolla Tampereella

Perjantai 14.6.2013

Majoittuminen klo 14.00 alkaen
klo 15.30-16.00 Tervetuloa ja tutustuminen Varala-Sali
klo 16.00- 17.00

AIKUISET: Laakarin luento ja keskustelutilaisuus ~ Varala-Sali
- Dosentti Merja Kajosaari, HUS, lasten ja nuorten sairaala

LAPSET: Lapset leikkim&ssd omassa ryhmassé Halli 1 paatalossa
klo 17.00- 18.00
Paivéllinen Ravintola Sade

Paivallisen aikana perheilla mahdollisuus kysella l1aakarilta perhettéa mie-
tityttavia asioita

klo 18.00- 19.00
Tutustuminen jatkuu, koko perhe yhdessa Varala-Sali

klo 19.30 Iltapala Ravintola Sade
Perheen omaa aikaa

Lauantai 15.6.2013
klo 7.30-9.00 Aamupala Ravintola Sade

klo 9.30-11.00
LAPSET (kokoontuminen lasten ryhmaan alkaen klo 9.20):
Toimintaa omissa ryhmissa (alle 4 v, 46 v ja yli 6 v), ulkoilua (Sateen
sattuessa, paikkana leikkitila)

AIKUISET: Varala-Sali
Liikunnan merkitys lapsen kasvussa ja kehityksessa
- Liikunnanopettaja Ursula Haapanen, Varalan Urheiluopisto

klo 11.30- 12.30
Lounas Ravintola Sade
Perheen omaa aikaa (lasten leikkitila kaytdssd)

klo 14.00  Vélipala Kahvila Anna

klo 14.30-16.00
LAPSET:
Toimintaa omissa ryhmissa
- Pienemmét lapset lastenohjaajien kanssa Leikkitila
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- Isommat lapset sirkustelevat VVaralan ohjaajan johdolla, paikkana
kamppailusali

AIKUISET:
Vertaiskeskustelua Varala-Sali
- Kuntoutusohjaaja Minna Voltti, PSHP

klo 16.30- 17.30
Paivallinen Ravintola-Sade

klo 17.30-18.15
Koko perheen yhteista toimintaa Varalan ohjaajan vetdmana
Kisailua perheittéin ulkona, kokoontuminen rantaan rantasaunan luo

klo 19.00-22.00
Rantasauna lampiména klo 19- 20.30 Takkahuone B, saunat 2 ja 3
Makkaranpaistoa, iltapala (pyyhkeet huoneista)

Sunnuntai 16.6.2013

klo 8.00-9.00
Aamupala Ravintola Sade

klo 9.30-10.30
Koko perheen yhteista toimintaa ulkona

klo 11.15-12.00
Viikonlopun palaute ja todistusten jako, koko ryhma yhdessa Varala-sali
Huoneiden luovutus

klo 12.00- 13.00
Lounas Ravintola Sade
Turvallista kotimatkaa!
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Liite 2
Bronkopulmonaalinendysplasia — kysymyksié herdttelevd sanahirvié

» Nykyinen taudinmddritys: Ennen raskausviikkoa 32 syntynyt piklku-
keskonen sairastaa vaikeaa tai keskivaikeaa bronkopulmonaa-~
listadysplasiaa eli BPD:stéd, mikéali hdin 36 viikon kuluttua hedel-

yry 7}

moityksestd tarvitsee vihintéddn 30 % ~lisdhappea, ylipaine~ tai

yryi}

respiraattorihoitoa, ja jos lisdhapen tarve on jatkunut viahintéddn
4 viikkoa.

»  Uusi BPD on seurausta uusista hoidoista, jonka ansiosta yhda pienemmdt ja
epdhkypsemmdt keskoset selviytyvit hengissé
< Keskosen keuhkosairaus, joka aiheutuu keuhkojen bypsymdttémyydestd
» keuhkorakkuloiden muodostuminen vasta alussa ja kaasujenvaihto riit-
tamdatonta
» myds happikonehoidot ja niiden aiheuttaman vauriot taustalla
» infektio ennen syntymdéd ja korionamnioniitti eli lapsiveden tulehdus
saattavat vaikuttaa BPD:n kehitykseen
» Koska keuhkorakkuloiden ja keuhkokapillaarien kasvu on jéaényt vajaaksi,
BPD:n oireet ovat seuraavankaltaisia:
vaikeutunut, tydlés hengitys
hapetus ongelmat
sisddn - ja uloshengityksen vaikeus
limaneritys, rohinat
infektioherkkyys
syomis- ja kasvuongelmat
% Lapsi oireilee, mité tehdd?
» Hoidon kulmakivet: hapetuksen sekd ravitsemuksen turvaaminen!!
» Hoidossa positiivinen tai negatiivinen noidankehd:
= keuhkojen toipuminen, ravitsemus ja kasvun edistyminen ovat
kaikki rijppuvaisia toisistaan
< Kyseessd on jo itsesscicin vakava pitkdaikaissairaus, mutta sen liiténndissai-
raudet ovat suurin ongelma:
henked uhkaava keuhkoverenpainetauti
nekrotisoivaenterokoliitti eli suolta vaurioittava suolistotulehdus, joka
vaatii usein vdlitontd leikkaushoitoa
retinopatia eli silmén verkkokalvon sairaus
vaikea aivoverenvuoto
neurologiset poikkeavuudet:
= CP-oireyhtyma eli vilkkaassa kehitysvaiheessa olevien aivojen ker-
tavaurion aiheuttama tila, joka kohdistuu aivojen motorisiin kes-
kuksiin ja niihin liittyviin ratayhteyksiin aiheuttaen liilkunnan ja liik-
keiden hdiribitd sekd asentovirheitd
= kognitiiviset kehitysviivdstymdt
e kehitysseuranta!!
» refluksi eli takaisinvirtausongelmat
» syomisongelmat --> kasvu
< Ennuste BPD:ssé on hyvd
» aika, ravitsemus ja hyvd hapetus ovat avainasemassa normaalia kehi-
tysta ajatellen

L)

L)

YVVVYY

YVVV VYV
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< Mité siis hoitajien tulee tietéié lastenohjaustuokioissa?
» Suurin osa lapsista eldé "normaalia elémdaé”
» Eniten ongelmia pienentyneen hengitysfunktion vuoksi — useimmilla
BPD-lapsilla onkin diagnosoitu astma
= Kun hengitysoireita tulee lapset usein osaavat itse sanoa miten toi-
mia
= Seuraavassa yleispdtevid ohjeita:
e rauhoita lapsi mahdollisuuksien mukaan
o aseta lapsi asentoon jossa hengitys on mahdollisimman helppoa
¢ istuma-asento, selké suorassa
o pyydd lasta hengittémddn mahdollisimman syvéén ja rauhalli-
sesti
o anna lapselle juotavaa
o soita vanhemmille, ja pyydd heiltd lupa tarvittavan ldékkeen
antamiseen/pyydda heiddt antamaan laéke
o pysy itse rauhallisena
e dld jata lasta ilman valvontaa
» Liiténndissairaudet vaativat oman huomionsa:
= CP-vamma tarvitsee erityishuomiota:
o Jiilkkuminen hankalampaa, joten tukea tarvitaan!
o halu osallistua on suuri, joten toiminta niin etté pieni liilkunta-
vamma ei ole este osallistumiselle
= ADHD -lapsi kaipaa myods erityishuomiota:
o hitaasti Iampidvyys, uuteen asiaan ryhtyminen vaatii paljon ai-
kaa ja houkuttelua osallistumaan
o herkempi reagoimaan drsykkeisiin (suuttuminen, raivostuminen)
e epdonnistumisen pelko, tdydellisyyden tavoittelu
» Keskosuudesta johtuen BPD -lapsella saattaa olla ongelmia hahmot-
tamisen, visumotoriikan, kehon hallinnan seké tarkkaavaisuuden kans-
sa
= Annathan siis lapselle tarpeeksi aikaa ja tukea ohjaustilanteissa!
> Keskosten kielellinen taso on usein parempaa kuin motorinen, joten
keskoslapsi hakeutuu mielelléién juttelemaan aikuisten kanssa ennem-
min kuin leikkimdédn muiden lasten kanssa
= Anna siis mahdollisuus juttelulle, mutta pyri saamaan lapsi mukaan
myos yhteiseen toimintaan
» Hyvd kdsihygienia on yksi tdrkeimmistd infektioiden ehkdisykeinoista!
» Jokainen lapsi on omanlaisensa yksilé samasta sairaudesta huolimatta,
Ja kaipaa omanlaistaan huomiota ja tukea.
= Ole hoitajana se, joka hallitsee tilannetta ja antaa jokaiselle lapselle
mahdollisuuden nauttia leikkituokioista!
> Ja tarkein vield. Tyhmid kysymyksid ei ole. Mikéli jokin hummastuttaa,
askarruttaa tai muuten vain kiinnostaa niin ota hihasta kiinni niin yri-
tdn etsia sinua miellyttéavéan vastauksen!
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Liite 3
Vertaisleirin kymmenen kultaista pelisadntoa:

1.Pidetddn kiinni sovituista aikatauluista
2. Annetaan jokaisen ryhmdn toimia omillaan
- ei lapsia aikuisten ryhmiin, eikd aikuisia lasten
ryhmiin
3.Huomioidaan hyvat kdytostavat:
- ei kiusata toisia
> annetaan jokaisen olla oma itsensd
> huomioidaan jokainen leikkitoveri
<+ Toimitaan ohjaajien ohjeiden mukaisesti
5. Pysytddn ryhmdtilanteissa alueilla jotka on ryh-
mien tiloiksi sovittu
6. Liikutaan yleisissd tiloissa muita kdyttdjid sekad
tiloja huomioiden
7. Annetaan jokaiselle omaa aikaa ja tilaa
8. Tyhmid kysymyksid ei ole, joten kysyd saal
9. Palautteen anto suotavaa, ldhes pakollista
10. Ja mika tdrkeintd, vietetddn hauska viikonlop-

pu toistemme seurasta nauttien! :)
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Liite 4
¢» Hengitysliitto
on osallistunut reippaana
Hengitysliiton harvinaistoiminnan
Jjdrjestamddn koko perheen vertaistapaamiseen
Varalassa 14. -16.6.2013.
Minna Voltti Elisa Saarela
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