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Tiina Ahonpéaé ja Sofia Fakhimzadeh

TIEDON- JA TUEN SAANNIN MERKITYS HARVINAISSAIRAAN
LAPSEN VANHEMPIEN ELAMASSA.,

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli kartoittaa perheiden tiedon- ja tuen saantia lapsen
saadessa harvinaisen diagnoosin. Tutkimustulosten avulla arvioitiin perheiden tiedon- ja tuen
saantia ja tuotettiin tutkimustuloksia kehittdmis- ja vaikuttamistoimintaan, jotta erityislapsen
vanhemmat saisivat jatkossa tarvitsemaansa tietoa ja tukea. Tutkimukseen osallistui 108
harvinaissairautta sairastavan lapsen vanhempaa. Tutkimus oli osittain maarallinen ja osittain
laadullinen. Aineisto keréattiin niin avoimilla kuin strukturoiduillakin kysymyksilla Webropol-
verkkokysely muodossa. Aineisto analysoitiin  tilastollisesti  Webropol-ohjelmalla ja
sisaltdanalyysin avulla.

Tuloksista nousi esiin puutteita niin tiedon kuin tuenkin saannissa. Tiedonsaannissa paateemoiksi
nousi hoitohenkilékunnan tietotaidon puute, puutteellinen tiedonanti ensitiedosta ja
tulevaisuudesta seka tiedon puute vertaistuesta. Vanhemmat olisivat kaivanneet lisaa tietoa
erityisesti lapsen sairaudesta ja sen hoidosta sekad ensitiedosta hoitohenkildkunnalta, tietoa
vertaistuesta ja parempaa neuvontaa kuntoutuksen ja sosiaalipalveluiden pariin. Tuen saannista
paateemoiksi nousi taas vertaistuen merkitys, vanhempien henkisen — ja taloudellisen tilanteen
tukeminen sekéa luottamuksen puute vanhempien ja hoitohenkildkunnan valilla. Vanhemmat
olisivat kaivanneet erityisesti ohjausta vertaistuesta, lisda tukea hoitavalta yksikolta, taloudellista
tukea seka parempaa tiedotusta erilaisista yhdistyksista.

Vanhemmat kokivat erityisesti ladkareilld ja hoitajilla olevan vahan tietoa harvinaisista
sairauksista. Se nakyi erityisesti diagnoosien ja jatkohoidon viivastymisena seka luottamuspulana
hoitohenkildkuntaa kohtaan. Useita vanhempia askarrutti tulevaisuus ja sen mukana tuomat
haasteet. Yhdistysten ja vertaistuen kautta vanhemmat kokivat saaneensa eniten tietoa.
Vertaistuki nousi tarkeimmaksi tukimuodoksi ja eniten vanhemmat kaipasivat vertaistukea
samassa tilanteessa olevilta perheiltd. Vanhempien henkiseen- ja taloudelliseen hyvinvointiin
tulisi kiinnittdd enemman huomiota, erityisesti vanhemmat kaipasivat keskusteluapua ja tukea
arjessa selviytymiseen.

Harvinaista sairautta sairastavien lasten vanhempien tiedon- ja tuen saannista tehty tutkimus
osoittaa tiedon- ja tuen saannin merkityksen téarkeyden harvinaissairaan lapsen vanhemman
elaméassa. Tutkimuksen tulokset puoltavat jo aiemmin tehtyja tutkimuksia. Hoitohenkilokunnan
tulisi yllapitaa ja paivittaa tietotaitojaan harvinaisista sairauksista sekda huomioida paremmin
perheiden kokonaisvaltainen tiedon ja tuen tarve. Tutkimuksessa vertaistuki nousi erittiin
tarkeéksi voimavaraksi. Sen takia vertaistuen pariin ohjaaminen olisi tarked& saada osaksi
hoitosuunnitelmaa.
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IMPORTANCE OF INFORMATION AND SUPPORT IN THE LIFE
OF PARENTS WHOSE CHILD HAS A RARE DISEASE

The purpose of this study was to survey how well the families got information and support when
their child got the diagnosis of rare disease. The research results helped to evaluate the infor-
mation and support of the families. In the future, the results are used to improve the fact that how
well the parents get information and support. In this research 108 parents were involved. The
research was partly quantitative and qualitative. The material was collected by open and struc-
tured questions in Webropol-program. The material was analyzed statistically with Webropol. The
open questions were analyzed with content analysis.

The results of this research show that there is lack of supply of information and support. The main
themes in information supply were lack of the knowledge among the nursing staff, defective in-
formation on the early stage knowledge and future and lack of information about peer support.
The parents would have wished to get more information especially about the disease of the child
and its treatment, and also about early stage knowledge from the nursing stuff. The parents would
also have wished to get information about the peer support, and better guidance to rehabilitation
and social services. The main themes in getting support were the significance of peer support,
supporting of the mental and financial situation of the parents, and the lack of trust between par-
ents and nursing stuff. The parents would have wished to get especially the guidance of peer
support, more support from the attending unit, financial support and better information about dif-
ferent associations.

The parents experienced that especially doctors and nurses have only a little knowledge of rare
diseases. That was clear especially in delay of diagnosis, extended treatment and the trust to-
wards the nursing staff decreased. Many parents were worrying about the future and its chal-
lenges. The parents experienced that they got the most information through associations and
peer support. The peer support became the most important form of support. Most of all parents
wished to get peer support from the families who were in the same situation. The mental and
economic well-being of the parents should be more concerned. Especially the parents wished to
get conversational help and support manage in everyday life.

This research shows the importance of getting information and support in the life of the parents
whose child has the rare disease. The results of this research are similar to the previous re-
searches. The nursing staff should maintain and update their knowledge about rare diseases and
they should more pay attention to the total need for the information and support of the family. In
the research, the peer support became very important. Because of this to direct the parents to
the peer support is very important and it should be part of the nursing care plan.

KEYWORDS:

Rare disease, sick child, parents, nursing staff, peer support
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1 JOHDANTO

Harvinaisia sairauksia maailmassa tunnetaan kaiken kaikkiaan noin 8000. EU:n
27:ssé jasenvaltiossa arvioidaan harvinaisia sairauksia sairastavia olevan 6-8% vées-
tosta eli 27-36 miljoonaa ihmistd. Enemmisto harvinaisista sairauksista on perinnéllisia

ja ne koskettavat erityisesti lapsia. (Invalidiliitto 2016a, Orphanet 2016.)

Harvinaisia sairauksia sairastavat karsivat myds muita potilasryhmia enemman ver-
taistuen puutteesta seka ovat alttimpia psyykkisille, sosiaalisille ja taloudellisille on-
gelmille. Monet ovat vailla diagnoosia, silla kokemuksen puuttuessa heidan sairau-

tensa jaa tunnistamatta. (Orphanet 2016.)

Lapsen sairastuminen pitk&aikaiseen sairauteen on kriisi. Usein sanotaan, ettd sa-
malla sairastuu koko perhe, silla kukin perheenjasen reagoi tilanteeseen omalla taval-
laan. Pitkdaikaissairaus voi aiheuttaa perheenjasenissa pelkoa, surua, kiukkua, syyl-
lisyyttd tai epavarmuutta. Lisaksi se aiheuttaa useita kaytannon jarjestelykysymyksia.

(Laaketieteellinen Aikakauskirja Duodecim 2000.)

Hoitopaikka tai sairaanhoitopiiri huolehtii lapsen kliinisestéa hoidosta. Naiden liséksi
vanhemmille olisi hyva jarjestaa nykyistd enemman vertaisryhmia ja muita ryhmamuo-
toisia toimintoja, silla vertaistuki on toimiva keino vanhemmuuden vahvistamisessa ja
sosiaalisen tuen saannin turvaamisessa. Tarke&a olisi myds tarjota vanhemmille ma-

talan kynnyksen apua arjessa selviytymiseen. (Vuorenmaa 2016.)

Toimeksiantaja on Invalidiliiton Harvinaiset yksikkd. Opinnaytetydn tarkoitus oli kar-
toittaa perheiden avun- ja tiedonsaantia lapsen saadessa harvinainen diagnoosi. Ta-
voitteena on tulosten perusteella arvioida perheiden avun- ja tiedonsaantia seka tuot-
taa tutkimustuloksia kehittdmis- ja vaikuttamistoimintaan, jotta erityislapsen vanhem-

mat saavat jatkossa tarvitsemaansa tietoa ja tukea.
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2 PERHE JA HARVINAINEN SAIRAUS

Harvinaisilla sairauksilla tarkoitetaan sairauksia, jotka ovat pitkdaikaissairauksia ja
niiden esiintyminen vaestdssa on alhainen (Invalidiliitto 2016a). Harvinaissairaudet
ovat olleet pitkaan laiminly6ty alue niin tutkimuksessa kuin terveyspolitiikassakin,

jossa niitd on alettu huomioida vasta viime vuosina (Orphanet 2016).

2.1 EU osana harvinaistyota

Sosiaali- ja terveysministerio on tehnyt Harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman
toteutettavaksi vuosille 2014-2017. Kansallinen ohjelma siséltaa toimenpide-ehdotuk-
set tutkimuksen, hoidon, kuntoutuksen ja sosiaalisen tuen kehittdmiseksi. Ohjelmassa
esitetaan ensisijaisiksi toimenpiteiksi harvinaissairauksien vaatimien erityistoimenpi-
teiden tunnustamista lainsdadannéssa tai niiden perusteluissa, harvinaissairaiden hoi-
topolun selkeyttamista, harvinaissairauksien yksikdiden perustamista yliopistosairaa-
loihin, harvinaisladkkeiden saatavuuden ja korvattavuuden edistamistd, kansallisen
koordinoivan keskuksen perustamista seka sosiaalisen tuen ja kuntoutuksen kehitta-
mista. Ohjelman yhtena tavoitteena on, ettd harvinaissairaat, heidan laheisensa ja po-
tilasjarjestot osallistuvat paremmin harvinaissairauksia koskevaan paatoksentekoon
ja palveluiden suunnitteluun. Potilasjarjestdjen vaikutusmahdollisuuksia tulee kasvat-

taa palvelujarjestelman kaikilla tasoilla. (Sosiaali- ja terveysministerié 2014.)

Harvinaisten sairauksien hoidon jarjestaminen on uudistunut koko Euroopassa. EU on
edellyttanyt, etta jokaiseen jasenmaahan luodaan kansallinen ohjelma harvinaissai-
rauksien hoidosta ja sosiaalisesta tuesta. EU on kiinnittdnyt huomiota harvinaisten sai-
rauksien hoitoon hyvasta syystd, silla ne muodostavat merkittavan joukon: jopa 6-8
prosenttia suomalaisista arvioidaan sairastuvan elamansa jossakin vaiheessa vaka-
vaan harvinaiseen sairauteen. On ehdotettu, ettd kaikkiin yliopistosairaaloihin perus-
tettaisiin harvinaisten sairauksien moniammatilliset osaamisyksikot. (Vehmanen
2014.) Harvinaissairauksien yksikdiden toimipisteet ovat jo Helsingissd ja Turussa
(Kaariainen ym. 2015). Tarkoituksena on, ettd tulevaisuudessa harvinaissairauksien
yksik6t muodostaisivat Suomeen asiantuntijoiden verkoston, joka ottaisi vastuun har-

vinaissairaista potilaista koko maassa (Lukkarinen 2015).
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Suomessa on noin 300 000 henkil6a, joilla on jokin harvinainen sairaus, vamma, oi-
reyhtyma tai epamuodostuma. Euroopan Unioni maédrittelee harvinaiseksi sellaiset
sairausryhmat, joihin kuuluu koko vaestdsta enintdan viisi henkil6d 10 000 henkiloa
kohden. Yksikon tavoitteena on parantaa ja nopeuttaa potilaiden ohjautuvuutta oike-
aan hoitopaikkaan seka lisata yliopistosairaaloiden valista yhteisty6ta harvinaissairai-
den hoidossa. Toimintamallin perustana on tiivis yhteistyo eri sidosryhmien kanssa.
Yksikko toimii aktiivisesti myos potilasjérjestdjen kanssa. Sosiaali- ja terveysministerio
on laatinut harvinaissairauksien kansallista ohjelmaa, joka linjaa niiden diagnostiik-
kaan, hoitoon, kuntoutukseen ja tutkimukseen liittyvia toimenpiteita. (Pihlava 2015.)

Harvinaissairauksien hoidon on arvioitu vievan noin viidenneksen erikoissairaanhoi-
don kustannuksista eli potilasryhmalla on siis suuri merkitys erityistason erikoissai-
raanhoidossa. (Kaaridinen ym. 2015.) Harvinaisen sairauden hoito vaatii usein monen
erikoisalan osaamista. Tarkoituksena on myds nopeuttaa sairauksien diagnosointia.
Harvinaissairauksien hoidossa ollaan nyt menossa oikeaan suuntaan. (Vehmanen
2014.) Yliopistosairaalat pyrkivat toiminnallaan parantamaan hoidon laatua kehitta-
mall& verkostoja ja tukemalla toistensa osaamista (KYS 2016, HUS 2016). Harvinais-
ten sairauksien varhainen tunnistus, seuranta seka hyva hoito vaativat erityista asian-
tuntemusta jokaisessa harvinaissairausryhmassa yliopistollisissa sairaaloissa (Harvi-
naissairaudet.fi 2016). Harvinaissairaalle etsitaan diagnoosi, hanen hoitoaan kehite-
tdan ja seurataan hyddyntamalla parhaiden suomalaisten asiantuntijoiden osaamista.
Yliopistosairaaloiden asiantuntijat ovat verkostoituneet harvinaissairauksien yksikoi-
den avustamina valtakunnallisesti. (HUS 2016.) Tavoitteena on yhdenmukainen hoito
asuinpaikasta huolimatta. Etdvastaanotot seké konsultaatiot ovat jo nyt kaytossa, ja
tulevaisuudessa niita tullaan hyédyntdmaan entistda enemman. (KYS 2016, HUS
2016.)

2.2 Harvinaiset sairaudet

Harvinaiset sairaudet ovat usein vakavia, kroonisia seké etenevia ja niitd voidaan to-
deta joko syntymassa tai lapsuusidssa (Orphanet 2016). Yli puolet harvinaisista sai-
rauksista on sellaisia, jotka ilmenevat vasta aikuisialla. Harvinaisten sairauksien jou-

kossa on myo0s infektiosairauksia, autoimmuunisairauksia ja harvinaisia syo6pia.
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(Orphanet 2016.) Suomessa sairaus katsotaan harvinaiseksi, kun sita sairastaa enin-
tdan noin 2700 henkildd. Kansainvalistd Harvinaisten sairauksien paivaa vietetaan

helmikuun viimeisena paivana. (Rauma 2016.)

Harvinaisista sairauksista on ollut vahan seka laaketieteellistd ettd kokemustietoa
(Orphanet 2016). Oikean diagnoosin l6ytyminen voi kestaa vuosista vuosikymmeniin
(Harso 2016). Monen harvinaisen sairauden syy on edelleen tuntematon, siksi tiedon
saannin tarve on suuri (Socialstyrelsen 2016). Osa harvinaisista sairauksista syntyy
pelkastaan virheellisten perintotekijoiden seurauksena. On myos mahdollista, etta pe-
rinndllinen sairaus tai vammaisuus on piilevana suvussa. Monien sairauksien syntyyn
vaikuttavat osittain perintotekijat ja osittain ulkoiset tekijat seka jotkut sairaudet synty-

vat myds kromosomirakenteen poikkeavuudesta. (Salonen-Kajander 2013.)

Harvinaiset sairaudet ovat usein myds monisyisia, seka vakavuudeltaan ja ilmenemis-
muodoltaan hyvin erilaisia. Sairauden harvinaisuus vaikeuttaa sairauden tunnista-
mista. Asiantuntijoiden ja kokemusperaisen tiedon loytaminen on sita vaikeampaa,
mit& harvinaisemmasta sairaudesta on kyse. Harvinaisen sairauden diagnosointi voi

kest&a jopa kolmekymmenta vuotta. (Rauma 2016.)

Harvinaissairas saattaa kiertaa vuosia laékarilta toiselle, silla monimuotoiset oireet te-
kevat diagnoosin saamisesta hankalaa, eika potilas paase hoitopolullaan eteenpain.
Vaikka harvinaissairas on saanut lahetteen erikoissairaanhoidon yksikk6on, laakarin
vastaanottoa voi joutua silti odottamaan kuukausia. (Harso 2016.) Potilaat kohtaavat-
kin siis usein ongelmia oikean diagnoosin saamisessa tai asianmukaisen tiedon ja

alan osaajan loytamisessa (Orphanet 2016).

Harvinaissairaudet ovat ilmenemismuodoiltaan ja vakavuuksiltaan hyvinkin erilaisia.
Kroonisen vasymyksen lisdksi oireita saattaa olla esimerkiksi periytyva kasvuhairio
(Mulibrey Nanismi), kallon-ja kasvoluiden kasvuhairiot (Apertin-, Crouzonin- ja Pfeiffe-
rin oireyhtymat), nivelten jaykistyminen (Arthro-gryposis multiplex congenita) ja neu-
rologiset liikehairiot (Dystonia). Sairaudet saattavat rajoittaa potilaan elamaa niin hen-
kisesti kuin fyysisestikin. (Harava 2015.) Erityistd huomiota vaativat my6s kysymykset
littyen hoidon laatuun, laéketieteellisen ja sosiaalisen tuen saamiseen seka hoitoket-
jujen toimivuuteen perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valilla (Orphanet
2016).
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Useisiin harvinaisiin sairauksiin ei ole olemassa parantavaa hoitoa, mutta oireenmu-
kainen hoito ja asianmukainen hoiva voivat parantaa elamanlaatua ja elinian odotetta
(Orphanet 2016). Diagnoosin saaminen tuo siis monesti helpotuksen ja selityksen ko-
ettuihin oireisiin (Harso 2016). Joidenkin sairauksien kohdalla on kuitenkin saavutettu
jo merkittavaa edistymista seké satoihin harvinaisiin sairauksiin on nykydan olemassa

diagnostinen laboratoriotesti (Orphanet 2016).

Harvinaissairas on haasteellinen potilas ja erityisesti oman sairautensa tai oireidensa
paras asiantuntija. Harvinaissairaan ja hoitavan asiantuntijan toimiva, turvallinen ja

luotettava hoitosuhde on hoitopolun punainen lanka. (Harso 2016.)

Dellve ym. (2006) tutki harvinaissairaan lapsen vanhempien (n=242) hyvinvointia ja
stressitasoja. Harvinaissairaan lapsen vanhemmilla todettiin korkeaa stressipitoi-
suutta, erityisesti yksinhuoltajadideilla. Stressitaso laski, kun asia tiedostettiin ja siihen
puututtiin. Vanhempien saama tieto, aktiivinen osallistuminen ja ditien saama sosiaa-
linen tuki lisdantyivat seurannan aikana. Vanhempien elaménlaatuun vaikuttavat teki-
jat muuttuivat seurannan aikana sisaisista tuntemuksista esimerkiksi stressi, riittAmat-
tomyys ja sosiaalinen eristaytyneisyys seka ulkoisiin tekijoihin esimerkiksi puoliso, an-

sioty0 ja sosiaalinen verkosto. (Dellve ym. 2006.)

Harvinaiset-verkosto (2012) teki tutkimuksen harvinaisiin sairauksiin- ja vammaryh-
miin kuuluvien kokemuksista ja ajatuksista palveluista, vertaistuesta ja arjen haas-
teista. Tutkimuksen aineisto keréattiin kyselyn&, jonka tavoitteena oli selvittdd, miten
harvinainen sairaus tai vamma nakyy jokapaivaisessa elamassa seka mitéa vaikutuksia
harvinaisuudella on palveluiden, tiedon ja vertaistuen saamiseen suomalaisessa pal-
velujarjestelmassa. Tutkimukseen osallistui 686 vastaajaa. Tuloksia pyrittiin hyédyn-
tamaan harvinaisohjelman kehittamisty6ssa. Tutkimukseen vastanneista 80% kokivat
sairautensa vaikuttavan normaaliin arkeen muun muassa vasymyksena, liikkumisen
vaikeutumisena ja tiedon puutteena. Hoitohenkilokunnan tiedonpuute ja terveydenhoi-
tojarjestelman hajanaisuus koettiin myés ongelmana. Tutkimuksessa kavi ilmi myds
vertaistuen tarkeys, seka sen loytamisen vaikeus. Vastaajat kokivat vertaistuen I6yta-
misen hankalaksi. Sen liséksi vertaistukea oli vaikeaa I6ytaa omalla &aidinkielellaan.

(Harvinaiset-verkosto 2012.)
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2.3. Vertaistuen merkitys perheesséa

Vertaistuki on yksilon tai perheen saamaa vapaaehtoisuuteen perustuvaa tukea ja oh-
jausta henkilolta tai rynmalta, jolla on omakohtainen kokemus vastaavanlaisesta vam-
masta, sairaudesta tai traumaattisesta kokemuksesta (Invalidiliitto 2016b). Vertaistuen
kautta ihmiselle tulee kokemus, etta han ei ole tilanteessaan yksin. Vertaistuen kautta
osallistujat saavat omaan tilanteeseensa liittyvaa tietoa ja kaytannon vinkkeja, jotka
auttavat selviytymdan paremmin arjessa. Vertaistukitoiminnan kautta saadaan sisal-
to6a elamaan, yhdessa tekemista ja ystavia. Kokemusten vaihto vertaistukiryhméssa
voi mya@s virittdad ihmisid vaikuttamaan yhdesséd omaan asemaansa yhteisdissa ja esi-
merkiksi tarvitsemiensa palvelujen kehittamiseen. Parhaimmillaan vertaistuki johtaa
yksiléiden ja ihmisryhmien voimaantumiseen. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos
2015.))

Toija (2011) tutki harvinaista sairautta sairastavan lapsen vanhempien (n=14) koke-
muksia vertaistuen merkityksesta vanhemmille ja lapselle esseetyyppisten kertomus-
ten muodossa. Tutkimuksessa vertaistuki nousi erittain tarke&ksi harvinaissairaan lap-
sen vanhemman elamassa. Ammattilaisilta saadun tiedon ja tuen méaara, seka laatu
on hyvin vaihtelevaa ja tulosten mukaan vanhemmat joutuivat itse hakemaan aktiivi-
sesti tietoa ja tukea pystyakseen hoitamaan sairasta lastaan. Vanhemmat etsivat ver-
taisiaan ja saivat heilta tietoa ja tukea. Vertaistuen avulla vanhemmat kokivat ymmar-
tavansa myos paremmin lapsensa sairautta. Tutkimuksen mukaan vanhemmat joutu-
vat kouluttamattomana vastaamaan lapsensa sairauden kokonaiskuvan hallinnasta ja
erityisesti vertaistuen saanti heidan mielestdan on hankalaa. Vertaistuki ei kuitenkaan
sulje ammattilaisen tietoa ja tukea pois. Tutkimus osoittaa vertaistuen tarkeytta harvi-
naissairaan lapsen vanhempien elaméssa. Vertaisten avulla sairaan lapsen vanhem-
mat tunsivat selviytyvansa paremmin sairauden kanssa elamisessa. Vertaisilta sai
kartutettua tarke&a tietotaitoa, tietoa sairaudesta ja kaytdnnon keinoja sairauden hal-
litsemiseksi. Toinen tarkea elementti apuna selviytymisessa oli vertaisten avulla saa-
dut voimavarat, joista vanhemmat kokivat, etteivat olisi voineet saada mistaan muu-
alta.(Toija 2011.)

Hopia (2006) tutki somaattisesti pitkaaikaissairaiden lasten perheiden (n=31) tervey-

den edistamista seka perhehoitotydn toteutumista perhehaastattelulla. Myds 40 hoita-
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jaa haastateltiin tutkimukseen. Tuloksissa nakyi muutoksia sairastuneen lapsen, sisa-
rusten, vanhempien, heidan parisuhteensa ja koko perheen toiminnassa lapsen sai-
rauden ja sairaalahoidon aikana. Tutkimuksen tulosten mukaan pitkdaikaissairaan
lapsen perheet tarvitsevat apua vanhemmuuden vahvistamisessa, tunnekuorman ja-
kamisessa ja arkipaivassa selviytymisen tukemisessa. (Hopia 2006.) Myds Toijan
(2011) tutkimuksessa kavi ilmi, etta tunnekuorman jakaminen ja vertaistuki vahvistavat

vanhemmuutta ja auttavat arjesta selviytymiseen.

Anderson ym. (2013) tekivat Australiassa tutkimuksen harvinaissairaan lasten van-
hempien terveydellisen ja sosiaalisen kuormittavuuden takia, tavoitteenaan arvioida
terveydellisid-, psykososiaalisia- ja taloudellisia vaikutuksia harvinaissairaan lapsen
hoidossa. Tutkimus tehtiin kyselymuodossa, joka siséalsi kysymyksia perheiden tar-
peista, terveyspalveluiden kaytosta seké taloudellisesta tuesta. Tutkimukseen osallis-
tui 47 perhetta. Tutkimustulosten mukaan ongelmaksi nousivat viiveet diagnosoin-
nissa, vertaistukiryhmien saatavuus seka psykologisen tuen vaje. Myos taloudellisen

tuen vaje nousi esiin. (Anderson ym. 2013.)

Myds Harvinaiset-verkoston (2012) tutkimuksessa kavi ilmi vertaistuen tarkeys ja sen
puute harvinaissairaan ja omaisten elamassa. Kaikissa neljassa tutkimuksissa (Toija
2011, Hopia 2006, Anderson ym. 2013, Harvinaiset-verkosto 2012) vertaistuen mer-

kitys ja sen vaje nousi keskeisesti esiin.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa perheiden tiedon- ja tuen saantia lapsen saa-
dessa harvinaisen diagnoosin. Tavoitteena on tulosten perusteella arvioida perheiden
tiedon- ja tuen saantia ja tuottaa tutkimustuloksia kehittamis- ja vaikuttamistoimintaan,

jotta erityislapsen vanhemmat saavat jatkossa tarvitsemaansa tietoa ja tukea.
Tutkimusongelmat:

1. Miten perheet kokivat saaneensa tietoa lapsen saadessa harvinaisen diagnoosin?

2. Miten perheet kokivat saaneensa tukea lapsen saadessa harvinaisen diagnoosin?

3. Minkaélaista tietoa perheet olisivat kaivanneet lapsen saadessa harvinaisendiag-
noosin?

4. Minkalaista tukea perheet olisivat kaivanneet lapsen saadessa harvinaisendiag-

noosin?
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

Toijan (2011) tutkimuksessa tulee esiin harvinaissairaiden vertaistuen tarkeys osana
vanhempien elam&a. Hopian (2006) tutkimuksen tulosten mukaan pitkaaikaissairaan
lapsen perheet tarvitsevat apua vanhemmuuden vahvistamisessa, tunnekuorman ja-
kamisessa ja arkipaivassa selviytymisen tukemisessa. Tiedon ja tuen saannin merki-
tys on noussut useassa tutkimuksessa esiin (Toija 2011, Harvinaiset-verkosto 2012).
Tutkimusten tulokset ja tieto vanhempien vajavaisesta tiedon ja tuen saannista vaikut-

tivat aiheen valikoitumiseen.

Opinnaytetyon toimeksiantaja on Invalidiliton Harvinaiset-yksikko. Yksikko tydskente-
lee harvinaissairaiden potilaiden hyvéksi. Harvinaistyd on saanut alkunsa Suomessa
jo 1980-luvulla. Talla hetkellda harvinaisty6ta tehdaan Invalidiliton Harvinaiset-yksi-
kossa ja Harvinaiset-verkossa. Ajatuksena on tiedon ja vertaistuen tarjoaminen ja har-
vinaissairauksia sairastavien aseman parantaminen. Samankaltaisuus ja yhteenkuu-
luvuuden tunne on tarke&a potilaalle, seka kaiken mahdollisen tiedon saanti harvinais-
sairaan omaiselle on ensisijaisen tarkeaa. Invalidiliton Harvinaiset-yksikké pyrkii vas-
taamaan niin potilaiden kuin omaistenkin tarpeisiin. Harvinaiset-yksikon asiakasrekis-
terissa on jo tuhansia harvinaissairautta sairastavia ihmisia. Toiminta on saanut myos
Ray-rahoituksen. Verkosto laajentuu entisestaan ja nykyisin siihen kuuluukin jo 17 jar-

jestoa tai saatiota. (Monto 2015.)

Aiheeseen liittyen on tehty myds aiemmin opinnaytetoita ja tutkimuksia. Turun Am-
mattikorkeakoulu yhdessé Invalidiliton Harvinaiset-yksikon kanssa on tehnyt Rare-
Some -blogin nettiin, jossa voi kdyda testaamassa tietoa Kampurajalasta ja Diastrofi-
nisesta dysplasiasta. Sen lisaksi sivuilta [6ytyy myds tietoa aiheeseen liittyen. Blogista
voi tiedon lisaksi l0ytaa myos tarkeéa vertaistukea samassa tilanteessa olevilta. (Ra-
reSome 2015.)

Aiheeseen perehdyttiin hakemalla tietoa useista eri tietokannoista kuten Medicista ja
Cinahlista. Hakukoneena kaytettiin Google Scholaria. Hakusanoina kaytettiin aihee-
seen liittyvaa sanastoa kuten: rare diseases, child, infant, teen, youth ja parent seka
suomenkielisilla hauilla harvinainen, sairaus, lapsi ja vanhempi. Sen lisaksi hyvaa tie-
toa loytyi erilaisten harvinaissairauksien liittojen ja jarjesttjen sivuilta sekd aiheeseen
littyvista artikkeleista. Haut rajattiin paaasiallisesti vuosiin 2010-2016 ja lahteet valittiin
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ensisijaisesti otsikoiden perusteella. Hakutuloksissa otettiin huomioon suomen- ja
englanninkieliset julkaisut. Aiheeseen liittyvia tutkimuksia 16ytyi jonkin verran niin suo-
meksi kuin englanniksikin. Sopivien tutkimusten vahaisyys helpotti lopullisten lahtei-

den valitsemista ja viimeiset valinnat tehtiinkin tutkimusten sisallén perusteella.

Yksi tapa keréta aineistoa on kysely. Se on yksi survey-tutkimuksen keskeisistad me-
netelmista. Termina survey tarkoittaa sellaisia kyselyn, haastattelun ja havainnoinnin
muotoja, joissa aineistoa keratdan standardoidusti. Kyselytutkimuksen etuna on se,
ettd sen avulla voidaan kerata laaja tutkimusaineisto. Menetelm&na kyselytutkimus on
tehokas, koska se sdastaa aikaa ja vaivannakoda. Myos tulosten analysointi tietoko-
neen avulla on nopeaa. Menetelman heikkouksina voidaan pitd&a aineiston pinnalli-
suutta ja vastaajiin liittyvid haitta-tekij6ita, kuten vastaajien suhtautuminen kyselyyn tai
vastaajien perehtyneisyys aihealueeseen. Joissain tapauksissa myo6s kyselyyn vas-
taamattomuus nousee suureksi. (Hirsjarvi ym. 1997, 188-190.) Menetelméksi valittiin
kyselytutkimus, silla sen avulla saadaan laaja joukko vastaajia. Lisdksi vastaajat ovat
ympari Suomea, jolloin Webropol-verkkokyselyn avulla heidat on helppo tavoittaa. Ai-

neiston kerddminen on myds nopeaa ja tulosten analysointi tehokasta.

Yleensa lomake kannattaa aloittaa kysymyksilla, joihin on varmasti helppoa vastata.
Kyselyyn on helpompaa vastata, kun kysymykset ovat loogisessa jarjestyksessa. Ky-
symysten onnistuneisuus - tasapainoisuus ja sisallollinen kattavuus seka yleinen sel-
keys ovat erittain tarkeita sisallon jasentyneisyyden kannalta. (KvantiMOTV 2010.) Ky-
selylomake on laadittu harvinaissairaan lapsen vanhemmalle ja tata opinnaytetyota
varten yhteistydssa Invalidiliton Harvinaiset -yksikdn kanssa. Taustakysymyksina
kaytettiin vastaajan sukupuolta, harvinaissairaan lapsen ikaa, lapsen hoitoyksik-
kbé/sairaalaa, lapsen diagnoosia, milloin lapsi on saanut diagnoosin seka kauanko
aikaa meni diagnoosin saamiseen ja kuuluuko lapsi/lapsen vanhemmat johonkin yh-
distykseen, jos kuuluvat niin mihin. Kysymykset 9-16 vastaavat ensimmaiseen tutki-
musongelmaan ja kysymykset 17-25 toiseen tutkimusongelmaan. Kysymykset 26
seka 27 vastaavat kolmanteen tutkimusongelmaan ja kysymykset 28 ja 29 neljanteen

tutkimusongelmaan.

Kyselylomakkeessa voi olla sekd strukturoituja ettd avoimia kysymyksia. Struktu-
roiduissa kysymyksisséa on vastausvaihtoehdot valmiina, kun taas avoimissa kysymyk-

sissa vastaaja vastaa kysymykseen omin sanoin. Strukturoitujen kysymysten kohdalla
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kaytetddn LIKERT -asteikkoa, joka antaa enemman mahdollisuuksia tutkimustulosten
kuvailuun raportointivaiheessa. (KvantiMOTV 2010, Hirsjarvi ym. 1997, 193-195.) Ky-
selylomakkeessa on mahdollista olla my6s strukturoidun- ja avoimen kysymyksen va-
limuoto, jolloin vastausvaihtoehtojen jalkeen esitetddn avoin kysymys (Hirsjarvi ym.
1997, 194). Kyselylomake (Liite 1.) koostuu niin strukturoiduista kysymyksista kuin
avoimista kysymyksista. Vastaus-vaihtoehdot olivat 5=taysin samaa mielta, vaihto-
ehto 4=samaa mielta, vaihtoehto 3=ei samaa eik& eri mieltd, vaihtoehto 2=eri mielta,
vaihtoehto 1=taysin eri mieltd. Kysymykset aseteltiin kyselylomakkeeseen loogisesti

aihealueittain.

Saatekirjeessa tulee kertoa kyselyn tarkoituksesta ja sen tarkeydesta, sen merkityk-
sestd vastaajalle sekd rohkaista vastaajaa vastaamaan. Saatekirjeessa tulee myos
iimoittaa kyselyn aikataulu ja mahdollinen palautusajankohta. (Hirsjarvi ym. 1997,
199.) Saatteen tulee heréattaa luottamusta ja vastausmotivaatiota, eika se saa olla liian
pitkd. Sen lisdksi saatekirjeessa pitaa selvita tutkimuksen nimi, tutkimuksen tekija(t),
maininta tutkimustulosten ja -aineiston kaytosta seké vastaajien anonymiteetin saily-
misesta seké tekijan ja teettdjan edustajan nimet ja allekirjoitukset. Opinnaytetéissa
teettdjan edustajana kaytetdan usein tyon ohjaajan nimea. (KvantiMOTV 2011.) Lo-
pussa olisi hyva kiittdd vastaamisesta (Hirsjarvi ym. 1997, 199). Saatekirjeessa (Liite
2.) ilmenee, etta vastaaminen kyselyyn on suostumus tutkimukseen. Saatekirjeessa
kerrotaan tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteesta. Kirjeessa vakuutetaan myds tut-
kimuksen luotettavuus, anonyymisyys seka vapaaehtoisuus. Lisaksi mainitaan saatu

tutkimuslupa seka tutkimuksen ohjaajan ja tekijoiden yhteystiedot.

Tutkimuksen tekoon liittyy monia eettisia kysymyksia, jotka tutkijan on otettava huomi-
oon. Eettisesti hyva tutkimus edellyttad, etta tutkimuksenteossa noudatetaan hyvaa
tieteellista kaytantéd (Hirsjarvi ym. 1997, 23). Tutkimusetiikan nakoékulmasta hyvan
tieteellisen kaytannon keskeisia lahtokohtia ovat rehellisyys, tutkimuslupa, eettinen
ennakkoarviointi ja tietosuoja tutkimusta tehdessa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2014a). Tutkimuksessa noudatetaan tieteellisia eettisia periaatteita. Lupa tutkimuk-
seen on saatu Invalidiliiton Harvinaiset-yksikolta. Lupa anottiin tehdylla toimeksianto-
sopimuksella (Liite 3.) ja tutkimuslupa-anomuksella (Liite 4.) sek& huolella laaditulla
tutkimussuunnitelmalla. Tutkimuksen tulokset kerattiin nimettdmana ja analysoitiin

luottamuksellisesti.
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Tutkimuksen aineisto keréattiin kevaan 2016 aikana verkkokysely Webropolin kautta.
Invalidiliiton Harvinaiset yksikkd lahetti kyselyn harvinaissairaiden lasten vanhemmille.
Tutkimuksesta lahetettiin vastaajille sahkoposti, jossa oli linkki kyselyyn. Harvinaissai-
raiden lasten vanhempia informoitiin tutkimuksesta saatekirjeelld, jossa kerrottiin te-
keilla olevasta tutkimuksesta. Saatekirjeessa kerrottiin, ettéa Invalidiliton Harvinaiset
yksikkd on lahettdnyt sahkdpostit oman rekisterin jasenille sekd yhdistyksille, jotka
ovat l&ahettaneet kyselyt jasenilleen, joten viesti saattaa tulla kahteen kertaan vastaan-
ottajalleen. Tutkimuksen tekijoilla ei ole vastaajien yhteystietoja. Kyselylomakkeesta
l6ytyi my6s ohjeet kyselyyn vastaamiseen. Kyselyyn tuli vastata 10.4 menness ja Sii-
hen vastasi 108 vanhempaa. Kysely oli auki verkossa 2.3-10.4. Kyselyn aikaa piden-

nettiin kahdella viikolla vastaajien vastaamattomuuden takia.

Maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimusaineiston analyysi perustuu aineiston kuvaa-
miseen ja tulkitsemiseen tilastojen ja numeroiden avulla. Maarallisella analyysilla py-
ritdén selvittamaan esimerkiksi erilaisia ilmididen syy-seuraussuhteita, ilmididen vali-
sia yhteyksia tai ilmididen yleisyytta ja esiintymistd numeroiden ja tilastojen avulla.
Maaréalliseen analyysiin sisaltyy runsaasti erilaisia laskennallisia ja tilastollisia mene-
telmid seka kaavioita ja taulukoita. Maarallisen analyysin parina pidetaan laadullista
eli kvalitatiivista analyysia, jossa pyritaan ymmartamaan kohteen laatua, ominaisuuk-
sia ja merkityksia kokonaisvaltaisesti. (Jyvaskylan yliopisto 2015.) Sisallonanalyysissa
aineistoa tarkastellaan eritellen, yhtalaisyyksia ja eroja etsien ja tiivistaen. Sisal-
I6nanalyysilla voidaan siis tarkoittaa niin laadullista siséllénanalyysia kuin sisallon
maarallista erittelya ja naitd molempia voidaan hydédyntdd samaa aineistoa analy-
soidessa. (Saaranen-Kauppinen ym. 2016.) Tutkimus on osittain kvantitatiivinen ja
osittain kvalitatiivinen, joten tutkimuksen analysoinnissa kaytettiin tilasto-ohjelmia
seka sisallonanalyysia. Webropol-ohjelma laski suoraan vastauksista frekvenssit sekéa
keskiarvot. Kysymysten 9-25 prosentuaalisissa tuloksissa yhdistettiin vastausvaihto-
ehdot: 1. taysin eri mielta ja 2. eri mieltd seka 4. samaa mieltd ja 5. tdysin samaa
mielta, helpottamaan vastausten lukua ja antamaan selvasti kuvan negatiivisista ja

positiivisista kokemuksista.

Kyselyn avoimet kysymykset purettiin sisallonanalyysia hyvaksikayttaen. Siséllonana-
lyysissa tehtiin nelja erilaista taulukkoa, jonka kautta analysoitiin vastaajien teksteja.

Vastauksista etsittiin yhtalaisyyksia ja suurempia kokonaisuuksia, joiden perusteella
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muodostuivat alaluokat. Tulososiossa purettiin tekstia taulukosta esille nousseiden

asioiden kautta.

Tutkimus valmistui kevaalla 2016 ja esitettiin toukokuussa Turun ammattikorkeakou-
lun Salon toimipisteesséa. Tyo toimitettiin Invalidiliton Harvinaiset yksikolle. Opinnay-

tety® arkistoitiin ja julkaistiin Theseuksessa.
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5 TULOKSET

Alle 18-vuotiaiden harvinaissairaiden lasten kyselylomakkeeseen vastasi 108 van-

hempaa. Aiteja vastaajista oli 100, isia 6 ja muita omaisia 1.

Kyselyyn vastanneiden vanhempien harvinaissairaat lapset ovat keskiarvoltaan 8 vuo-
den ja 4 kuukauden ikaisia. Nuorin harvinaissairas tutkimuksessa talla hetkella oli 3
kuukauden ikdinen ja vanhin 35 vuoden ik&inen. Lapsien keski-arvo ikd diagnoosin
saamishetkelld oli 3 vuotta 8 kuukautta. Lapset saivat diagnoosinsa jo ennen synty-
maa& aina 17 ikdvuoteen saakka. Tutkimuksen lapsia oli hoidettu ympari Suomea ole-
vissa sairaaloissa. Vastaajia oli kaiken kaikkiaan 107, mutta kolmella vastaajalla hoi-
toyksikot olivat epaselvat (Kuvio 1.). Joidenkin lasten kohdalla oli useampi hoitoyk-
sikko.

Harvinaissairaiden lasten hoitoyksikot
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Kuvio 1. Harvinaissairaiden lasten hoitoyksikt (n=104)

Lapsilla oli kymmenia erilaisia diagnooseja (Taulukko 1.), yleisimmin kuitenkin esiintyi
kampurajalkaa (f=22) ja Perthesin tautia (f=14). Neljalla lapsella ei ollut viela varmaa

diagnoosia.
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Harvinaissairaiden lasten diagnoo-
sSit

(f)

Klinefelterin oireyhtyma

Martan syndrooma

Prader-Willin syndrooma

Erbin pareesi

Chiari-tyyppi 1 -malformaatio

Diagnosoimaton

Addisonin tauti

CFS

Syringomyelia

POTS

Hypermobiliteetti oireyhtyma

Meningomyeleceele

Kraniofaryngeoma

Hydrokefalia

Turneroireyhtyméa

Aivoliséakkeen kehityshairio

Arthrogrypoosi

Panhypopituitarismi

Dravetin syndrooma

Verkkokalvorappeuma

Dermatomyosiitti

FOP
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Shwachmanin oireyhtyma

Kampurajalka

Marfanin oireyhtyméa

Dysmelia

Saethre Chotzenin oireyhtyma

Lysinurinen proteiini-intoleranssi

Phelan-Mcdermid syndrooma

MMC

Trisomia

Mitokondriotauti

TP 63-mutaatio

Ehlers-danlosin oireyhtyma

Systeeminen lupus erytematosus

Sisdankaantynyt jalkapoyta

Metatrooppinen dysplasia

Charge

Apeced oireyhtyma

Perthesin tauti

Incontinentia pigmentti

Rustohiushypoplasia

AGU-tauti

Hirsprung

Rakkoekstrofia

Hederitaarinen multippeli eksostoosi

Apertin syndrooma

Rubinstein-Taybi-oireyhtyma

Sturge-Weber

Sotosin oireyhtyma

46 xy 9p+

Osteogenesis imperfecta

Esofagusatresia

Propionihappovirtsaisuus
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Vastaajista (n=107) 65 olivat jonkin harvinaisyhdistyksen jasenia. (Kuvio 2.)

1] 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65

1. Kyl

2. Ei

Kuvio 2. Harvinaisyhdistykseen kuuluminen (n=107)

Vastaajat kuuluivat moniin eri yhdistyksiin, riippuen lapsensa diagnoosista (Kuvio 3.).
Yleisimpia yhdistyksia olivat Suomen Perthes ry (f=8), Invalidiliiton Harvinaiset (f=7),

Suomen Kampurajalkayhdistys (f=7) ja Skyry ry (f=6).

Harvinaissairaiden yhdistykset
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Kuvio 3. Harvinaissairaiden yhdistykset (n=65)
5.1 Vanhempien kokemuksia saamastaan tiedosta

Vastaajista 70% (f=75) koki saaneensa liian vahan tietoa erilaisista vertaistuen mah-
dollisuuksista Vastaajista 64% (f=69) kokivat, etteivat olleet saaneet riittavasti ensi-
tietoa lapsensa sairaudesta. Vastaajista 64% (f=68) kokivat, etteivét olleet saaneet

tietoa tarpeeksi mahdollisista tuista ja niiden saamisesta. Vastaajista 64% (f=68) koki

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Tiina Ahonp&& & Sofia Fakhimzadeh



22

saaneensa tietoa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista lilan véahan. Vastaa-
jista 57% (f=61) oli sitd mielta, ettei ollut saanut riittavasti tietoa lapsen sairauteen liit-
tyvista tutkimuksista. Taulukon vastausten keskiarvojen keskiarvo on 2.36 eli tiedon
saannissa on puutteita. Parhaiten tietoa vanhemmat kokivat saaneensa lapsensa

hoidosta, jonka keskiarvo oli 2.79 (Taulukko 2.).

Taulukko 2. Vanhempien kokemuksia tiedon saannista

1. Taysin 2.Eri 3. Ei samaa 4. Samaa 5. Taysin . -
erimielta(f) mieltalf] eikaerimielta(f) mielta(7) samaa miettatf] "m0 ool
9. 5ain riittdvasti ensitietoa lapseni sairaudesta 35 34 12 18 8 107 235
10. Sain riittdvasti tietoa lapseni sairauteen littyvista
tutkimuksista 25 36 14 26 6 107 255
11. Sain selkeat ohjeet siitd, miten hoidan lastani 28 23 12 29 14 106 2,79
12. Sain riittdvasti tietoa mahdollisista taloudellisista
tuista ja niiden saamisesta = = I - : gt 221
13. Sain riittvasti tietoa lapseni kuntoutuksesta 35 26 24 20 2 107 233
14. Vanhemmat huomioitiin/saimme vaikuttaa
kuntoutussuunnitelman laatimisessa = = = I L g 2t
15. Sain tietoa kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseista 4 26 18 15 4 107 2,15
16. Sain riitdvasti tietoa erilaisista vertaistuen
mahdollisuuksista l 3 14 13 5 107 2,13
Yhteensa 284 230 138 156 47 855 2,36
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5.2 Vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta

Vastanneista 70% (f=75) kokivat, ettd saamallaan tuella on ollut merkitysta arjesta
selviytymiseen. Vastaajista 58% (f=62) kokivat saaneensa tukea puolisolta/ysta-
viltd/sukulaisilta vammaan/sairauteen liittyen. Vastaajista 57% (f=61) ei ollut laadittu
palvelusuunnitelmaa, 52% (f=56) palvelusuunnitelma ei ole toteutunut eika sita paivi-
tetd ja 50% (f=54) vanhemmista ei oltu huomioitu palvelusuunnitelmaa tehdessa. Vas-
tanneista 48% (f=51) kokivat saaneensa vertaistukea yhdistykseltdan. Vastausten
keskiarvojen keskiarvo on 2.88, joka tarkoittaa sita, ettd vastaajat kokivat tuen saan-
tinsa vajavaiseksi. Paras keskiarvo vanhempien vastauksista koski tuen merkitysta

arjesta selviytymiseen, jolloin keskiarvo oli 3.91 (Taulukko 3.).

W . . 4, 5. Taysin
1. Taysin | 2.Eri 3. Eisamaa " .
e "= ST Samaa samaa Yhteensd | Keskiarvo

eri E‘rfl}lelta m:%na eika e[rfllmlelta mielta(f) mielta (f (n)
17. Lapselleni on laadittu palvelusuunnitelma 44 17 18 16 12 107 239
18. Minut huomioitiin palvelusuunnitelmaa tehtaessa 40 14 N 15 ] 106 237
19. Palvelusuunnitelma on toteutunut ja sita paivitetdan 40 16 30 15 A 106 233
20. Olen saanut yhdistykseltdni vertaistukea 14 g9 32 kR 20 106 332
21. 3ain riittAvasti tukea hoitohenkildkunnalta lapseni
vammaan /sairastumiseen liittyvissa kysymyksissa 24 29 7 3 6 107 2,68
22, 3ain riittdvasti vertaistukea samassa tilanteessa olevilta
i 20 15 19 27 17 107 2,89
23. Sain riittdvasti tukea puolisoltanifystaviltanilsukulaisiltani
lapseni vammaan/sairauteen littyen 8 7 20 26 36 107 361
24, Saamallanituella on ollut merkitysta arjesta
selviytymiseen 3 10 19 7 38 107 3,91
25. Minun tarpeitani huomioitiin lapseni sairauden/vamman
yhieydessa 31 26 29 18 3 107 24
Yhteensd 233 153 215 216 143 960 2,88

Taulukko 3. Vanhempien kokemuksia tuen saannista
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5.3 Vanhempien toiveita tiedonsaannista

Vanhempien toiveet ja kokemukset tiedonsaannista liittyivat hoitohenkilokunnan osaa-
miseen, yhdistykseltd saamaan tietoon, sairauteen ja sen hoitoon, tietoon KELA:sta ja
sosiaalisista tuista, vanhemman omaan jaksamiseen, vertaistuen merkitykseen seka

tietoon tulevaisuudesta. Kysymykseen vastasi 95 vanhempaa. Vastaamatta jattivat 13

vanhempaa (Taulukko 4.).

Taulukko 4. Vanhempien toiveita ja kokemuksia tiedonsaannista

Suora lainaus

"Lasten klinikalla lapseeni suhtauduttiin todella kiel-
teisesti ja oireita mitatoitiin.”

”...kukaan hoitohenkilokunnasta ei tuntenut sairautta
sen harvinaisuuden vuoksi.”

*Jarkyttyneena tajusimme, ettad julkinen sairaala ei
tieda yhtdan mitdan sairauksista.”

"Yhdistyksen kautta olen saanut kaiken sen tiedon
mita tiedan.”

"Vertaistuki ja muut kontaktit niin suomessa kuin ul-
komailla”

"Tama oli kaikkein paras tietolahde ja tuki ja apu.”
”...olemme valmiit matkustamaan ulkomaille.”
"Laakari ei kertonut meille mitdan sairaudesta...”
"Tietoa itse sairaudesta ja hoidoista.”

"Minkaanlaista laakarikontaktia meille ei tarjottu. Ja-
tettiin taysin tyhjanpaalle pelkan diagnoosin kanssa”

"Sairaalassa pyysin tietoa Erbin pareesista, mutta mi-
taan tietoja en saanut.”

”..ukiin liittyvaa tietoa...”

"Kela on ollut jarkyttavan ala-arvoinen ja toiminnas-
saan jopa tervehtymista ja selviytymista estava...”.

"Sairaalasta on kirjoitettu suosituksia tuen tarpeesta
arjessa ja korostettu vanhemman jaksamisen tukea.
Tahan ei juurikaan reagoitu sosiaalipuolella.”

"Epavarmuus ja epéatietoisuus tulevasta, aika tuntui
pitkalta”

"Tietoa lapsen tulevaisuudesta...”

Alaluokat

Hoitohenkildkunnan
osaaminen

Yhdistykselta
saama tieto ja ver-
taistuen merkitys

Tieto sairaudesta ja
sen hoidosta

Tieto KELA:sta ja
sosiaalisista tuista

Vanhemman oma
jaksaminen

Tieto tulevaisuu-
desta
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Hoitohenkildkunnan osaaminen oli puutteellista. Vastauksissa nousi esiin hoitajien
ja ladkarien vahainen tietotaito harvinaisista sairauksista sekd vaarien diagnoosien
merkitys hoidoissa. Osa koki jopa oman tietotaitonsa vankemmaksi kuin terveyden-
huollosta saamansa tiedon. Sen liséksi laakarien taidottomuus ohjata jatkotutkimuk-
siin pidensi diagnoosin saamisen aikaa ja osan oireita vaheksyttiin eikd vanhemman
sanaan luotettu. Sen lisdksi kuntoutuksesta vanhemmat kokivat saaneensa myas liian
vahaista tietoa. Fysioterapian lahetteet olivat kiven alla, seka fysioterapeutti ei aina
edes tiedostanut lasten tarpeita. Osa kuitenkin koki tulevaisuuden positiivisena ja sai
siihen vahvistusta hoitohenkildkunnalta. Sen lisaksi apuvéalineet ja ergonomia koettiin

haastavaksi.

"Lastenklinikalla lapseeni suhtauduttiin todella kielteisesti ja hdnen oirei-
taan mitatditiin. Melu-polin 1aakari mm. sanoi, etta lapseni tulisi unohtaa
kipunsa (mm pahat hermokivut) ja elda normaalia 14-vuotiaan elamaa.
Meille myo6s sanottiin, etté ei ole mahdollista, ettd 14-vuotiaalla on krooni-
sia kipuja. Olimme menneet vastaanotolle saadaksemme apua lapsen ki-
puihin ja asiantuntevaa opastusta mm. hoitopolun ja erilaisten fysiotera-
pian ja toimintaterapian keinoista, joilla helpottaa lapseni arkea. Laakari
ei kertonut meille mitdédn sairaudesta, eika pohtinut kivunhoitoa kans-
samme vaan keskittyi mitatdimaan kaikki oireet ja vahattelemaan niiden

merkitysté arjessa.”

"Minké&énlaista laékérikontaktia meille ei tarjottu. Jétettiin taysin tyhjén

péaélle pelkdn diagnoosin kanssa.”

Yhdistykselta saama tieto ja vertaistuen merkitys nousivat tdrkeimmaksi tietolah-
teeksi lapsiensa sairauksiin liittyen, mutta tieto yhdistyksista ja vertaistuesta koettiin
my0s osittain vajavaiseksi. Vertaistuki koettiin erittéin tarkeéksi, joten tieto vertaisilta

oli tarkeda. Kokemusperainen vertaistuki koettiin tarkeimmaksi tiedon lahteeksi.

"Vertaistuki ja muut kontaktit niin suomessa kuin ulkomailla. Onneksi
saimme Cranion kautta jutella perheen kanssa joilla lapsella oli sama
diagnoosi. TAma oli kaikkein paras tietolahde ja tuki ja apu. Tiesimme etta

selvidgisimme. Emme olleet ainoita.”

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Tiina Ahonp&a & Sofia Fakhimzadeh



26

Sairaalasta tiedon saanti on ollut hyvin niukkaa, suurin osa kertoi I6ytaneensa tietoa

itse etsien netistd, facebook-sivustoilta seka vertaistuen kautta. Osa koki tiedon etsi-

misen hankalaksi, silla tietoa joistakin sairauksista I6ytyy vain englanniksi. Osaan sai-

rauksista hoitoa eika tietoa |I0ydy Suomen sairaaloista, niin perheet joutuvat matkus-

tamaan ulkomaille asti lapsensa sairauden vuoksi.

"Meitd vanhempia on jopa syyllistetty kun olemme hakeneet apua yksityi-
seltd. On tehty jopa lastensuojeluilmoituksia, kun altistamme lapsiamme
tutkimuksille ja kokeellisille hoidoille. Mutta kun mitd&n toivoa parem-
masta tulevaisuudesta ei ole saatavilla, niin jatkossa olemme valmiit mat-

kustamaan ulkomaille.”

Tieto sairaudesta ja hoidosta on koettu myds vahaiseksi. Vanhemmat, joiden lapsi

on saanut diagnoosinsa jo ennen syntymaa, ovat kokeneet tiedon saantinsa viela niu-

kemmaksi.

"Mink&énlaista tietoa ei ole ollut tarjolla, silla elaminen epétietoisuudessa

on kamalaa.”

“Kirurgin juttusille pddsimme onneksi lGhempéné synnytysta, mutta siihen

asti olimme internetin varassa tiedon suhteen."

*Jos en itse olisi tiennyt sairaudesta etukateen, olisin mennyt paniikkiin,
koska kukaan hoitohenkilokunnasta synnytyssairaalassa ei tuntenut sai-

rautta sen harvinaisuuden vuoksi.”

Tieto KELA:sta ja sosiaalisista tuista oli vajaavaista ja vanhemmat olisivat kaivan-

neet myos lisatietoa erilaisista sosiaalipalveluista. Osa vanhemmista oli pettynyt myos

itse KELA:aan, silla tukia ja ohjausta oli vaikea saada taaltakin.

"Saimme &érettébmaén hyvin tietoa itse sairaudesta ja sen hoidosta, mutta
olisimme toivoneet enemman tukea esim. sosiaalisista etuuksista ja nii-

den hakemisesta.”

"Kela on ollut jarkyttdvan ala-arvoinen ja toiminnassaan, jopa tervehty-
mista ja selviytymista estava, koska se ei hyvaksy ko. diagnoosien tauti-
luokituspotilaita mm. sairauspéivaraha- kuntoutus tai vammaistukiensa

Joukkoon.”
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Vanhemman oma jaksaminen mietitytti myos. Osa vanhemmista koki tiedon oman
jaksamisen suhteensa lilan vahaiseksi. Osa vanhemmista koki tarvitsevansa enem-
man aikaa ja huomiota seka, etta joku olisi todella paneutunut heidan tarpeisiinsa ja
kysymyksiinsa. Kiire ja tietamattomyys loivat vanhemmille yhd enemmaén turvattomuu-

den tunnetta. Vanhempia askarrutti myds oma panoksensa lapsensa hoidossa.

"Sairaalasta on Kkirjoitettu suosituksia tuen tarpeesta arjessa ja korostettu
vanhemman jaksamisen tukea. Téhan ei juurikaan reagoitu sosiaalipuo-

lella.”

Tieto tulevaisuudesta niin lapsen kuin arjen kannaltakin askarrutti monia vanhempia.
Tietoa mahdollisesta eliniasta, komplikaatioista, kehityksesta ja liitannaissairauksista

olisivat monet kaivanneet lisaa.

"Epdvarmuus ja epétietoisuus tulevasta, aika tuntui pitkélta.”
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Vanhempien ideat tiedonsaannin kehittdmiseksi liittyivat henkilokunnan ja laadkéareiden
tietotaidon kehittamiseen, ensitiedon parantamiseen, tiedon saantiin vertaistuesta ja
neuvonnan parantamiseen. Vanhemmista 88 vastasi kysymykseen ja 20 vanhempaa

jattivat vastauskohdan tyhjaksi (Taulukko 5.).
Taulukko 5. Vanhempien ideoita tiedonsaannin kehittdmiseksi.

Suorat lainaukset Alaluokat Paaluokka

"Koulutusta ladkareille ja hoitajille
harvinaisista sairauksista. Varsinkin
sellaisiin yksikdihin kuten Lastenkli-

nikka, jonne téllaiset harvinaiset ta- Hoitohenkildkun-

paukset luultavasti jossain vai- nan ja laakareiden

heessa paatyvat.” tietotaidon kehitta-
minen

"Sairaalan sosiaalityontekijoita pitaisi
kouluttaa paremmin osaaviksi...”

"Saimme diagnoosin puhelimessa
joka ei tosiaan ole hyva.”

"Diagnoosin saaminen ehdottomasti
laakarin vastaanotolla. Ja sellaisen
la&karin, joka tosiaankin tietaa asi-
asta.” N
Ensitiedon tarkeys | yyanhempien ideoita tie-
donsaannin kehitta-

miseksi

"Ensitieto on kaikkein tarkeinta ja se
ettéa on edes yksi puhelinnumero mi-
hin voi soittaa ja jutella. Esitteet on
hyva tuki ja konkreettinen turva.”

”...olisi tarkeaa, etta olisi joku hen-
kilo, jolta voi kysya asioita myos laa-
karikayntien valilla.”

"Puhelinnumeroita vertaistuki ihmi- Vertaistuen merki-

sille....” tys

"Esitteita sairauksista, joissa tietoja

my0s vertaistukiryhmisté eri muo-

doissa ja linkkeja lisatietoihin.”

"Hoitavan tahon ja sosiaalitoimen Neuvonnan paran-
parempaa asioissa neuvontaa...” taminen

Hoitohenkilokunnan ja laédkareiden tietotaidon kehittaminen nousi suurimmaksi
kehityskohteeksi. Koulutuksilla, tiedon aktiivisella paivittdmisella seka kiinnostuksella
asiaan voisi aktiivisesti kehittaa tiedon saantia. Lisaksi vanhemmat toivoivat hoitajilta
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ja laakareilta aikaa vanhempien mieltd askarruttaville kysymyksille. Yksityisten ja jul-
kisten ladkareiden olisi myods hyva jakaa tietoaan seka kehittda sitéa yhdesséa osaa-
vampien ladkareiden kanssa ja tarpeen tullen ohjata asiantuntevalle laakarille. Olisi

myds hyva tuoda avoimesti tieto diagnoosista, hoidosta ja tulevaisuudesta.

"Koulutusta laékéreille ja hoitajille harvinaisista sairauksista. Varsinkin
sellaisiin yksikoihin kuten Lastenklinikka, jonne tallaiset harvinaiset ta-

paukset luultavasti jossain vaiheessa pééatyvéat.”

Diagnoosin nopeuttamiseen liittyvia tekijoita toivottiin parannettavan, kuten mahdolli-
suus paasta nopeasti asiantuntijoiden vastaanotolle sekd moniammatilliseen tyoryh-
maan. Vanhemmat toivoivat myos, ettd heidan sanaansa luotettaisiin oireiden ja tau-
dinkuvan kiinni saamiseksi. Sen lisdksi diagnoosin seké tiedon jakaminen kasvokkain

oli tarkedd useammalle vanhemmalle.

"Heti alussa, ensitiedon saamisen jalkeen, voisi olla tapaaminen vanhem-
pien ja moniammatillisen tiimin kanssa. Tapaamisessa kerrottaisiin van-
hemmille kaikki, mitd sairaudesta tiedetaan, ja liséksi saatavilla olevista
kuntoutuksesta, tukimuodoista jne. Myds vanhempien jaksaminen olisi
asialistalla. Naita tapaamisia voisi jatkossakin olla esim. kerran vuo-

dessa.”

Ensitiedon tarkeys nousi vahvasti esiin. Tarkeé&na pidettiin myos tietoa jo ennen lap-
sen syntymad, mikali diagnoosi olisi selvilla. Netissa olevan tiedon suomentaminenkin
koettiin hyvaksi kehitysideaksi, silla tietoa on, kunhan joku vain paivittaisi sita. Erilaisia
esitteitd seka kattavia nettisivustoja harvinaisista sairauksista, joista vanhemmat voi-
sivat itse etsia aktiivisesti tietoa sita tarvitessaan. Muun muassa lehdet, séhkdposti-
osoitteet, sosiaalinen media seka puhelinnumerot, joihin voi soittaa mielta askarrutta-

vissa asioissa koettiin tarkeiksi.

"Ensitieto on kaikkein térkeinta ja se etta on edes yksi puhelinnumero mi-

hin voi soittaa ja jutella. Esitteet on hyvé tuki ja konkreettinen turva. ”

"Heti alusta, syntyméstad saakka suunniteltu ohjaus. Vanhemmat ovat

usein taysin tietamattomia, jarkyttyneité ja huolissaan. ”

Vertaistuen merkitys nousi myds tassa kysymyksessa esiin. Tarinat muiden van-

hempien kokemuksista toisi turvaa ja kuuluvuuden tunnetta vanhemmille. Sen lisaksi
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tukihenkil6t ja vertaistukiperheet koettiin nostavaksi voimavaraksi. Myds vanhemmat

kaipasivat tietoa ja tukea omaan jaksamiseensa.

"Diagnoosin saaminen on aina jonkinlainen shokki ja sen k&sitteleminen
on yksilollista. Siksi hienotunteisuus on tarkedd. Tiedon saaminen ja
omaksuminen siin& tilanteessa on kaikilla erilaista, siksi olisi tarkeaa, etta

olisi joku henkilo, jolta voi kysyé asioita myds l1dékérikédyntien valilla.”

Neuvonnan parantamista asioissa toivottiin myos hoitavalta taholta sekéa sosiaalitoi-
minnalta. Henkildkunnan tulisi olla myos tietoisia paremmin erilaisista yhdistyksista
seka niiden toiminnasta. Lisaa tietoa kaivattiin erilaisista taloudellisista tuista sosiaali-
toimelta. Netista koettiin myos l6ydettavan hyvin tietoa ja vertaistukiryhmia. Osa kui-
tenkin tarvitsisi tietoa vertaistukiryhmien tai facebook-ryhmien l6ytamiseksi. Myds neu-

vot hyvien internet-sivujen l6ytamiseksi koettiin tarkeaksi.

“Esitteitd sairauksista, joissa tietoja myds vertaistukiryhmista eri muo-

doissa ja linkkeja lisatietoihin.”

Suomen yliopistollisiin sairaaloihin tulevista harvinaissairauksien yksikoista koettaisiin

jo nyt olevan hyotya.

"Harvinaisten kokonaisvaltainen keskitetty hoitopaikka olisi hyva. Siella

olisi mahdollista paneutua yksiléihin.”
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5.4 Vanhempien toiveita tuen saannista

Vanhempien toiveet ja kokemukset tuen saannista liittyivat vertaistuen merkitykseen,
henkiseen tukeen ja jaksamiseen, perhekeskeisyyteen hoidossa, taloudelliseen tilan-
teeseen, luottamukseen henkildkunnan ja vanhempien valilla. Vanhemmat vastasivat
kysymykseen omien kokemuksiensa kautta. Kysymykseen vastasi 84 vanhempaa ja

vastaamatta jatti 24 vanhempaa (Taulukko 6.).

Taulukko 6. Vanhempien toiveita ja kokemuksia tuensaannista

Suorat lainaukset Alaluokat Paaluokka
"Vertaistukea samanlaisista Vertaistuen merkitys
perheista...”

"Vertaistukea mahdollisimman

varhain.”
"Henkinen puoli on ollut ko- Vanhempien henkinen tuki ja
villa.” jaksaminen

"Mahdollisuutta keskustella am-
mattilaisten kanssa”

"Parisuhde karsi todella pal-
jon...”

"Tukea sisaruksille...” Perhekeskeisyys hoidossa ) o
Vanhempien toiveita ja ko-

"Kannattaisi satsata koko per- kemuksia tuensaannista
heen tukemiseen.”

"Olen joutunut jattdmaan tyo- Taloudellinen tilanne
elaman hoitaakseni lastani...”

"Tukea vammaistuen hakemi-

sessa...”
”... eivat usko lapseni sairau- Luottamus hoitohenkilokunnan
den aiheuttamiin oireisiin.” ja vanhempien valilla

"En voi vielakaan ymmartaa
miksi meita ei uskottu.”

"Olen kokenut paljon mitatdin-
tia...”

Vertaistuen merkitys nousi vastauksista eniten esille. Eniten vanhemmat kaipasivat
vertaistukea toisilta perheilta. He kokivat etta heille ei tarjottu vertaistuen palveluja tai
keskusteluapua. Vastauksista kay myos ilmi, etta vertaistukea oli hankala I6ytaa sai-

rauden harvinaisuuden vuoksi. Parhaiten vanhemmat ovat saaneet tukea harvinais-
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sairaiden yhdistyksista seka vertaistukiryhmista. Liséksi laheiset ovat olleet tarkea voi-
mavara ja tuenantaja. Keskustelu laheisten kanssa helpottaa oloa ja auttaa jaksa-

maan.

"Jonkun joka olisi kertonut mika tama sairaus oikein on. Joku toinen van-
hempi olisi ollut ihana, sellainen jolla omaa kokemusta kyseisestd vam-

masta."

"Vertaistukea samanlaisista perheistéa ja onneksi nama loysin jo raskaus-

aikana."

Vanhempien henkiseen tukemiseen ja jaksamiseen tulisi kiinnittaéd enemman huo-
miota. Vanhemmat kaipasivat keskusteluapua ja tukea arjessa selviytymiseen. Moni
vastaajista kertoo myds parisuhteensa joutuneen koetukselle lapsen sairastuessa. He
toivoivat ettd, vanhempien parisuhde olisi huomioitu ja tarjottu mahdollisuutta keskus-

tella alan ammattilaisen kanssa.

"Vanhemmille tarjottiin l&hinnd mahdollisuutta kysyé asioista, mutta itse
tunteista ym. ei juurikaan kysytty suoraan. Olisin kaivannut valilla kysy-
myst&, kuinka jaksat/voit. Varsinkin kun lapsi oli leikkauksessa, olisi toivo-

nut hieman enemmén tukea hoitohenkilbkunnalta.”

"Oman lapsen sairastuminen on varsin rankkaa vanhemmille kuten myés

muille perheenjasenille.”

Perhekeskeisyys hoidossa nousi tarkeaksi kehityskohteeksi. Vastausten perusteella
perhe olisi pitdnyt ottaa vastaanotolla kokonaisvaltaisemmin mukaan hoitoon ja my6s

sisarusten huomiointi olisi ollut tarpeellista.

"Kannattaisi satsata koko perheen tukemiseen, erityisesti vanhempien

parisuhteeseen kannattaisi panostaa.”

Taloudellisen tilanteensa vanhemmat kokivat hankalaksi ja olisivat kaivanneet ta-
loudellista tukea lapsen sairastuessa. Monet kertoivat jaaneensa hoitamaan lasta ko-
tiin, jolloin perheen tulot ovat pienentyneet. Sairauden my6ta lapsen hoitokustannuk-

set ovat kuitenkin kasvaneet. Vanhemmat kokivat, ettéa olisi ollut hyva saada tietoa
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mahdollisista taloudellisista tuista ja niiden hakemisesta. Vanhemmat kertoivat, etta

omat voimat eivat riittaneet kriisin hetkella etsimaan tietoa omatoimisesti.

"Taloudellisissa asioissa esim. leikkauksen jalkeen jain kotiin hoitamaan
lasta virkavapaalle ja kela ei maksanutkaan koko ajalta korvausta vaikka

hoitava laakari sita suositteli."

Luottamus hoitohenkilékunnan ja perheen valilla koettiin huonoksi, silla hoitohen-
kilokunta ei uskonut lapsen oireisiin. Oireita ja perheen huolta vahateltiin, eika uskottu
lapsen sairauteen. Joidenkin lasten kohdalla oireita pidettiin psyykkisind. Vanhemmat

tunsivat jaavansa yksin lapsen sairauden kanssa ja kokivat, etta eivat saaneet apua.

"Olen kokenut paljon mitatointia ja sitd, ettei lapsen oireita uskota tai ne

pistetd&n psyykeen piikkiin."

"Jotkut jopa véahatteli lapsen diagnoosia ja sanoivat, ettei sellaista tautia

ole olemassakaan."

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Tiina Ahonp&a & Sofia Fakhimzadeh



34

Vanhempien kehittamisideat tuen saantiin liittyivat tiedottamiseen vertaistuesta, tuen

saantiin hoitavalta yksikolta, taloudelliseen tukeen, seka tiedottamiseen yhdistyksista.

Vanhemmat vastasivat kysymykseen omien kokemuksiensa kautta. Vanhemmista 80

vastasi tahan kysymykseen (Taulukko 7.). 28 vastaajaa jatti kohdan tyhjaksi.

Taulukko 7. Vanhempien ideoita tuensaannin kehittamiseksi

Suorat lainaukset

"Sosiaalisen median vertais-
tukea lisaa eri sairauk-
sille...”

"Esite vertaistuen mahdolli-
suudesta.”

"Sairaalan pitaisi pystya oh-
jaamaan vertaistuen piiriin.”

"Tarkeaa olisi kuunnella
vanhempaa joka on arjessa
asiantuntija.”

"Ei jateta perheita yksin
asian kanssa.”

"Tarjota soittomahdollisuutta
viikon paasta diagnoosista.”

"Tuet pitaisi saada yhdesta
paikasta..”

"Esimerkiksi voisi laatia tie-
topakettia kaikista mahdolli-
sista tuista mita on saata-
villa ja voi hakea.”

”"Antaa heti tietoa yhdistyk-
sesta...”

"Yhdistyksen esille tuonti.”

"Heti toteavassa yksikdssa
voisi olla harvinaisten yhdis-
tysten ja vertaishenkildiden
yhteystietoja.”

Alaluokat Paaluokka

Ohjausta vertaistuesta

Tuki hoitavalta yksikolta

Vanhempien ideoita tuen-

_ : saannin kehittamiseksi
Taloudellinen tuki

Tiedottaminen yhdistyksista

Ohjausta vertaistuesta pidettiin tarke&dna suurimmassa osassa vastauksista. Esille

nousi tarve saada konkreettista tietoa, mista vertaistukea saa. Vastaajat ehdottivat,

ettd vertaistuen yhteystiedot voisi jakaa vanhemmille kirjallisena, jolloin niihin olisi

helppo palata. Lisdksi vastaajat kokivat, etta vertaistuki sosiaalisessa mediassa on
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ollut heille hyodyllista ja he toivovat enemman vertaistukiryhmia internettiin. Useat vas-
tagjista oli myds sita mieltd, etta sairaalan voisi kerata harvinaissairaiden lasten van-

hempien yhteystietoja heidan luvalla ja jakaa niita juuri diagnoosin saaneille perheille.

"Sosiaalisen median vertaistukea lisaa eri sairauksille, se tuntuu toimivan
ainakin omassa tapauksessani parhaiten ja sieltd saa vastauksia ja vink-

keja nopeasti eri aiheisiin liittyen."

"Olisi hienoa jos sairaalan kautta voisi saada "vapaaehtoisten” vanhem-

pien yhteystiedot..."

"Vanhempien pankki vapaaehtoisista monien eri sairausryhmien edusta-
jista, johon terveydenhuollon henkild voisi olla yhteydessa ja pyytaa tar-

vittaessa vanhempien tueksi."

Tuki hoitavalta yksikolta koettiin vajaavaiseksi. Vastaajat olivat sitéa mielta, etta lap-
sen saadessa harvinaisen diagnoosin, keskustelulle pitéisi jarjestdd enemman aikaa.
Tulisi huolehtia vanhempien jaksamisesta ja kysell& heid&n vointia. Keskustelussa tu-
lisi huomioida jokaisen perheenjasenen tuentarve yksitellen. Lisaksi alkuvaiheessa
olisi hyva jarjestaa halukkaille tapaaminen psykologin kanssa. Vastaajat ehdottivat
my0s, ettd jatkossa perheille voisi tarjota soittomahdollisuutta muutama viikko diag-
noosin saamisen jalkeen. Muutenkin diagnoosin saamisen yhteydessa tulisi antaa yh-

teystiedot, johon ottaa yhteytta jos tulee my6hemmin kysyttavaa.

"Ja kun diagnoosi tulee; rauhallinen, asiallinen kasvotusten tapahtuva
keskusteluhetki, jossa otetaan huomioon jokaisen perheen tuentarve yk-

sil6llisesti. Ei jateta perheita yksin asian kanssa."
"Tarjota soittomahdollisuuden viikon p&ésta diagnoosista."”

"Palvelu keskitettaisiin vaikka johonkin pienempaan yksikkéon johon olisi

mahdollisuus soittaa ja jopa kayda tilanteen niin vaatiessa."

Taloudellinen tuki koettiin tarkeéksi lapsen saadessa harvinaisen diagnoosin. Jat-
kossa olisi hyva, jos olisi kattava tietopaketti kaikista tuista, joita voi hakea ja ohjeet

niiden hakemiseen. Tieto voisi olla lehtisessa tai verkkosivustossa. Lisaksi diagnoosin
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varmistuttua perhe kavisi juttelemassa sairaalan sosiaalityontekijan kanssa, joka aut-
taisi etuuksien ja kuntoutuksien hakemisessa. Perheet kokivat, ettd heidan aika ja

energia eivat riittdneet tukien hakemiseen ja lomakkeiden tayttamiseen.

"Diagnoosin varmistuttua varattaisiin aika esim. sairaalan sosiaalityonte-
kijalle. Han voisi auttaa mahdollisten etuuksien hakemisessa, kuntoutuk-

sesta, ohjata eri ryhmiin mista saisi keskusteluapua.”

"Esimerkiksi voisi laatia tietopakettia kaikista mahdollisista tuista mita on
saatavilla ja voi hakea. Nama olisivat yhdessa paikassa, eiké ripotellen

sielld taalla. Esim. lehtinen tai nettisivut."

Tiedottaminen yhdistyksista koettiin tarkeaksi. Vastaajat ehdottivat, etta diagnoosin
saamisen jalkeen vanhemmille voisi kertoa lyhyesti yhdistyksesta ja antaa yhdistyksen
yhteystiedot. My6s esite yhdistyksesta olisi hyva antaa vanhemmille, jotta he voivat

tutustua siihen rauhassa.

"Heti toteavassa yksikdssé voisi olla harvinaisten yhdistysten ja vertais-

henkilbiden yhteystietoja.”

"Yhdistyksen esille tuonti.”
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6 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tieteellinen tutkimus voi olla eettisesti hyvaksyttavaa ja luotettavaa ja sen tulokset us-
kottavia vain, jos tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon edellyttamalla
tavalla. Hyvaa tieteellistd kaytantda koskevien ohjeiden soveltaminen on tutkijayhtei-
son itsesaatelya, jolle lainsdadantd maarittelee rajat. Hyvan tieteellisen kaytannon
noudattamisesta vastaa jokainen tutkija ja tutkimusryhmén jasen itse. (Tutkimuseetti-
nen neuvottelukunta 2014a.) Tutkimus toteutettiin hyvaa tieteellista kaytantda noudat-

taen, seka aineistoja kasitellessa toteutettiin ehdotonta tarkkuutta ja huolellisuutta.

Tutkimusluvan hankinnasta on ilmoitettu asianosaisille (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2014b). Lupa tutkimukseen anottiin tehdylla toimeksiantosopimuksella ja tutki-

muslupa-anomuksella seka huolella laaditulla tutkimussuunnitelmalla.

Tutkimukseen sovellettiin tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kes-
tavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tutkimuksessa tulee toteuttaa
tieteellisen tiedon luonteeseen kuuluvaa avoimuutta ja vastuullista tiedeviestintaa tut-
kimuksen tuloksia julkaistaessa. Tutkijoiden tulee ottaa huomioon muiden tutkijoiden
tyot ja saavutukset viittaamalla heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla ja antaa
heidéan saavutuksilleen niille kuuluvan arvon ja merkityksen omassa tutkimuksessaan

seka sen tuloksia julkaistessaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2014a.)

Tutkimuksessa kaytettyihin |&hteisiin viitattiin asianmukaisesti, eik&d missaan kohdassa
esitetty muiden tietoa omana. Tydssa kaytetyt lahteet ovat merkitty lahdeviitteina seka
lahdeluetteloon. Tutkimuksessa kaytettyja lahteita etsittiin erilaisista luotettavista tie-
tokannoista seké lahteet ovat asianosaisten ja ammattilaisten kirjoittamia tutkimuksia
ja artikkeleita. Tutkimuksessa pyrittiin kayttamaan mahdollisimman tuoretta tietoa ja

erityisesti sdhkoiset hakujarjestelmat mahdollistivat tAman.

Kun tutkimus on eettisesti hyvaksyttava, tulee ottaa myoés huomioon kunnioitus tutkit-
tavien yksityisyytta ja oikeuksia kohtaan. Tutkijan on otettava huomioon tutkittavan
itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen valttaminen seka yksityi-
syyden ja tiedonsuoja. Yksityisyyden suojasta huolehditaan tarvittaessa tehtavilla ai-

neiston anonyymisointi toimenpiteilla ja aineiston jatkokayton saatelylla. Tutkimuk-
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seen osallistumisen tulee olla vapaaehtoista ja perustua riittdvaan tietoon ja tutkitta-
valla on oikeus keskeyttdd tutkimukseen osallistuminen missa vaiheessa tahansa.
Tutkittavien lisatietoja koskeviin kysymyksiin on vastattava totuudenmukaisesti. Tutki-
muksesta tulevat mahdolliset fyysiset, henkiset seka taloudelliset haitat ovat minimoi-
tava. Tutkimusten aiheuttamat mahdolliset haitat voivat koskea aineiston keruuvai-
hetta, aineiston sailyttamista ja tutkimusjulkaisuista aiheutuvia seurauksia. (Tutkimus-

eettinen neuvottelukunta 2014b.)

Tutkimuksen tekijoilla ei ole tietoa vastaajien henkilollisyyksista ja tutkimusaineistoja
on kasitelty luottamuksellisesti seka tutkittavien yksityisyydensuojaa kunnioittaen. Tut-
kimuksessa kunnioitettiin vastaajan yksityisyytta niin kyselyvaiheessa kuin tutkimus-
tuloksia analysoitaessa. Kyselyt lahetettiin Invalidiliton Harvinaiset yhdistysten ja re-
kisterin jasenille, joten tekij6ille ei missééan vaiheessa selvinnyt vastaajien henkilolli-
syys. Vastausosiossa vastauksia analysoitiin anonyymisti, eika vastaajien vastauksia-
kaan voi yhdistaa toisiinsa eikd myodskaan tunnistaa. Tutkimukseen osallistuminen oli
vapaaehtoista ja vastaamalla kyselyyn vastaajat antoivat suostumuksen kyselyyn. Ky-
selyn pystyi keskeyttamaan missa vaiheessa tahansa ja saatekirjeessa annettiin tut-
kimuksen tekijoiden yhteystiedot mahdollisten kysymysten varalle. Tutkimus ei tuotta-
nut vastaajille minkaanlaista fyysista tai taloudellista haittaa. Henkisesta haittaa yritet-
tiin minimoida mahdollisimman vahaiseksi jattamalla vastaamisen kaikkiin kysymyk-
siin vapaaehtoiseksi. Ei kuitenkaan voi tietda, kuinka paljon kyselyn mukana nousi
ikavia muistoja pintaan. Aineiston keruu tapahtui internetissé, joten matkakuluja tai
postimaksuja ei vastaajille kertynyt. Aineisto on internetissé kayttajatunnuksen ja sa-

lasanana takana, joten ulkopuoliset eivat pdase vastauksiin kasiksi.

Yksityisyyden suoja kuuluu Suomen perustuslailla suojattuihin oikeuksiin ja on myds
tutkimuseettisesti tarkeé periaate. Tutkimusaineistojen keruun, k&sittelyn ja tulosten
julkaisemisen kannalta tarkein yksityisyyden suojan osa-alue on tietosuoja. Yksityisyy-
den suojaa koskevat tutkimuseettiset periaatteet jaetaan kolmeen osaan: tutkimusai-
neiston suojaaminen ja luottamuksellisuus, tutkimusaineiston sailyttaminen tai havit-
taminen ja tutkimusjulkaisut. Periaatteiden lahtékohtana on pyrkimys sovittaa yhteen
luottamuksellisuuden ja tieteen avoimuuden periaate. (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2014b.)
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Tutkimuksessa noudatettiin tutkimuseettisia periaatteita. Tutkittavat vastasivat nimet-
tomasti eikd vastaajien henkildllisyys kaynyt missaan kohtaa ilmi. Tutkittavia informoi-
tiin selkedlla saatekirjeella, jossa painotettiin tutkimuksen vapaaehtoisuutta ja keskeyt-
tamismahdollisuutta. Saatekirjeessa oli myo6s tutkijoiden yhteystiedot, jotta vastaajat
saisivat vastaukset mahdollisiin kysymyksiin. Sen lisaksi saatekirjeessa kerrottiin tut-
kimuksen luotettavuudesta. Saatekirjeessa kavi ilmi tutkimuksen tarkoitus, tavoite

seka aikataulu.

Kun tutkittavien yksiloivid henkilGtietoja ei tarvita itse aineiston analyysissa ja niiden
sailyttamiselle ei ole tutkimuksellista perustetta, tunnisteelliset paperiaineistot tulee
havittda ja sahkoisista aineistoista tunnisteet tulee poistaa, muuttaa tai karkeistaa.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2014b.) Tutkimusaineistojen analysoinnin ja tulos-
ten kokoamisen jalkeen, tutkimukseen liittynyt vastausaineisto poistettiin internetista.
Tutkimuksen kyselylomake oli suunniteltu juuri tatd opinnaytetyota varten tutkimuson-
gelmien pohjalta. Tutkimusongelmat olivat selkeitd ja tutkimussuunnitelma tarkasti ja
huolellisesti laadittu. Tutkimussuunnitelmaa kaytettiin pohjana varsinaiselle tutkimuk-
selle. Sen lisaksi kaikki tutkimuksen vaiheet tutkimuksessa on esitetty niitd muutta-

matta.

Kysely toteutettiin netin kautta Webropol-kyselyn&. Linkin ja saatekirjeen kyselyyn
vastaajille jakoi Invalidiliiton Harvinaiset-yksikon tyontekijat. Tutkimuksen tekijat k&vi-
vat aktiivisesti seuraamassa vastausten maarad seka olivat yhteydessa Invalidiliiton
Harvinaiset-yksikdn tydntekijoihin, kun vastauksia ei ilmaantunut maarapaivaan men-
nessa. Vastaajille l[&hetettiin uudet saatekirjeet ja linkit, jonka jalkeen vastauksia alkoi
tulemaan. Tutkijat eivat olisi voineet itse vaikuttaa vastaajien informointiin, joten mité
luultavammin ensimmaisella kerralla tieto ei ole tavoittanut vastaajia. Tutkimukseen

vastasi kaiken kaikkiaan 108 vanhempaa/omaista.

Tutkimuksen luotettavuuden ja onnistumisen pohjana on oikeita asioita mittaavat ky-
symykset, jotka kattavat koko tutkimusongelman, ja huolellisesti tehty tutkimussuun-
nitelma (Heikkila 2014). Tutkimuksen luotettavuutta mittaa reliabiliteetti ja validiteetti
(KvaliMOTV 2016). Reliabiliteetilla tarkoitetaan analyysin johdonmukaisuutta ja mit-
taustulosten toistettavuutta (KvantiMOTV 2008). Tutkimuksen luotettavuuden kan-

nalta on hyvin tarkeaa, etta otos on edustava ja tarpeeksi suuri eli vastausprosentti on
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korkea (Heikkila 2014). Tutkimukseen osallistui 108 harvinaissairaan lapsen huolta-
jaa. Tutkimusotos oli yllattavan suuri, joka antaa luotettavamman tuloksen tutkimuk-
selle. Vastaaja maara olisi kuitenkin voinut olla viela suurempi, mikéli ensimmainen
sahkoposti olisi jo tavoittanut vastaajat. Vastaustilanne muun muassa arjen kiire, mie-
liala tai vAsymys ovat saattaneet vaikuttaa myds vastausten luotettavuuteen. Myo6s
vastaamiseen motivoituminen vaikuttaa vastaustulosten luotettavuuteen. Aiheesta on
aiemmin tehty samantyylisia tutkimuksia (Toija 2011, Hopia 2006, Harvinaiset-ver-
kosto 2012, Anderson ym. 2013). Tutkimuksen vastaukset ovat samankaltaisia, kuin
aiemmin tutkimuksista ilmenneet tulokset; tiedon ja tuen saanti on lilan vahaista seka
vertaistuen merkitys on suuri. Vastaajat ovat olleet paaasiallisesti naisia, mutta muu-

ten vastaajien valikoitumisesta ei ole tarkkaa tietoa.

Validiteetilla tarkoitetaan sita, etta tutkimuksessa aineiston analyysimittarit ovat pate-
vid: ne mittaavat sita, mita niiden on tarkoitus mitata. (KvantiMOTV 2008.) Kyselylo-
makkeen kysymykset tehtiin yhdessa Invalidiliton Harvinaiset yksikén henkildkunnan
kanssa, joten kysymyksiin saatiin asiantuntijoiden mielipide. Esitestausta ei tehty ajan-
puutteen vuoksi, mutta sekin olisi lisannyt tutkimuksen luotettavuutta. Vastaajat eivat
olleet vastanneet kaikkiin kysymyksiin, seka avointen kysymysten kohdalla vastaajat
vastasivat osittain asian vierestd. Kysymysten vaarin ymmartamiseen on voinut vai-
kuttaa itse nettikysely muoto, silla tarkennuksia kysymyksiin ei saanut mistaan, kuten
esimerkiksi haastattelussa olisi saanut. Kysymysten tdsmentaminen olisi myds autta-
nut asiaan. Strukturoidut kysymykset (9-25) vastasivat tutkimusongelmia 1 ja 2, sen
liséksi kysymykset 26 ja 28 seka 27 ja 29 olisivat voineet yhdistaa, silla vastaukset

olivat kovin samanlaisia ja kysymykset vastasivat samaan tutkimusongelmaan.

Sisallénanalyysille on olennaista tutkimusaineistojen erilaisuudet ja samanlaisuudet.
Aineistosta eritelladn yhtenevaisyyksia ja etsitdan aineistoa kuvaavia luokkia, jotka
ovat poissulkevia ja yksiselitteisia. Empiirisyyden haasteena on kasitteiden perustele-
minen seka kasitteellisesti ettéa empiirisesti. (Janhonen ym. 2001, 23.) Laadullisen tut-
kimuksen luotettavuuteen vaikuttaa tutkija itse, aineiston laatu, aineiston analysointi
seka tulosten esittaminen. Sisallonanalyysin luotettavuuden kannalta on tarkeaa, etta
tutkija pystyy osoittamaan yhteyden tuloksien ja aineistojen valilla. Luokittelun luotet-
tavuus on olennaista, jotta tekstista voidaan tehda valideja paatelmia. Luokittelun suo-
rittaa usein useampi henkild, jolloin tulosten samansuuntaisuutta voidaan arvioida.
(Janhonen ym. 2001, 36-37.)
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Sisalléonanalyysia tehdessa avoimien kysymyksien vastaukset olivat laajoja ja pitkia,
seka vastaajat olivat vastanneet osittain kysymyksen vieresta. Vastausten seasta oli
vaikeaa loytaa oleellista asiaa. Tahan olisi voinut auttaa vastausten rajoittaminen tiet-
tyyn merkkimaaraan seka kysymysten tarkentaminen. Vastaajien vastaukset olivat yh-
tenevaisia kesken&én, samoja asioita tuli paljon esiin, jolloin luokkien I6ytaminen ei
ollut vaikeaa. Tuloksien ja aineiston valilla oli selva yhteys. Luokittelun suoritti kaksi

tutkimuksen tekijaa, jotka olivat yksimielisia alaluokista ja paaluokista.

Tutkimuksen vastaajat asuivat ympari Suomea ja otanta oli iso, joten vastauksista voi-
daan yleistaa puutteita tiedon ja tuen saannissa yleisesti Suomen sairaaloissa. Yleis-
tettavyyteen kuitenkin vaikuttavat vanhempien yksil6lliset kokemukset ja tarpeet. Sen
lisdksi kaikki harvinaissairaiden lasten vanhemmat eivat olleet vastanneet kyselyyn.
Osa oli saanut diagnoosinsa useita vuosia sitten, joten harvinaissairaiden lasten hoito,

tiedon ja tuen saanti on kehittynyt vuosien varrella.

Tutkimus valmistui aikataulussa, mutta eteneminen hieman hidastui vastausaikaa pi-
dentdessa. Paritydskentely edesauttoi kriittisempaa arviointia lahteiden seka kirjoite-
tun tekstin suhteen, auttoi muokkaamaan tekstista kieliopillisesti oikein ja 16ytamaan

useampia ndkodkulmia luotettavuuden ja tulosten tarkasteluun.
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7 POHDINTA

Tama opinnéaytetyo toteutettiin yhteistydssa Invalidiliiton Harvinaiset yksikon kanssa.
Opinnaytetyota tehtiin kevaan 2016 aikana. Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa
perheiden avun- ja tiedonsaantia lapsen saadessa harvinaisen diagnoosin. Tavoit-
teena on tulosten perusteella arvioida perheiden tuen- ja tiedonsaantia seké tuottaa
tutkimustuloksia kehittamis- ja vaikuttamistoimintaan, jotta erityislapsen vanhemmat

saavat jatkossa tarvitsemaansa tietoa ja tukea.

Taman opinnaytetyon vastausten perusteella vanhemmat tunsivat saaneensa liian va-
han tietoa hoitohenkilokunnalta lapsensa sairaudesta ja sen hoitomuodoista, sosiaali-
sista tuista, vertaistuen mahdollisuuksista ja yhdistyksista seka tulevaisuuden mukana
tuomista haasteista. Lisdksi vanhemmat kaipasivat enemman tukea ja mahdollisuutta
keskustella omista tunteistaan. Arjesta selviytyminen koettiin hankalaksi taloudellisesti
ja henkisesti. Vastaajat toivat useaan otteeseen esille vertaistuen tarkeyden. He koki-
vat vertaistuen auttaneen eniten jaksamiseen ja sairauden hyvaksymiseen. Kuitenkin
joidenkin kohdalla vertaistukea oli hankala I6ytaa. Sairauden ollessa harvinainen, sa-
maa sairautta sairastavia ei valttamatta [6ydy lahelta. Lisaksi vanhempien voimat eivat
riitd vertaistuen etsimiseen, tasta syysta olisikin tarke&a antaa riittavasti tietoa eri ver-

taistukimahdollisuuksista.

Opinnaytetyon tuloksissa oli paljon samoja asioita, kuin Harvinaiset-verkoston (2012)
tekemassa tutkimuksessa. Esiin nousi samoja asioita, kuten hoitohenkilékunnan tie-
totaidon puute ja sairauden vaikutus arkipaivaan. Tuloksia puoltaa myos Toijan (2011)
tutkimus, jossa tuloksista selvisi, etta vertaistuki auttoi jaksamaan arjessa ja helpotti
asian kasittelya. Vanhemmat etsivat vertaisiaan ja saivat heilté tietoa ja tukea. Ver-
taistuen avulla vanhemmat kokivat ymmartavansa myos paremmin lapsensa sai-
rautta. Harvinaiset-verkoston (2012) tutkimuksen mukaan vertaistuki nousi myads tar-
keédksi osaksi harvinaissairaiden ja omaisten elamaa, mutta vertaistuen saanti koettiin
hankalaksi, silla sitd oli vaikeaa |0ytd& omalla aidinkielellaan. Vertaistuen pariin ohjaa-

miseen tulisikin kiinnittaa jatkossa enemman huomiota.
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Opinnaytety6ssa tuli myds samoja tuloksia esiin kuin Hopian (2006) tekeméssa tutki-
muksessa, jossa vanhempien arjesta selviytyminen lasten sairastuessa koettiin voi-
mavaroja vievaksi. Useilla vanhemmilla oli tarpeita tunnekuorman jakamisessa ja van-

hemmuuden vahvistamisessa.

Myo6s Anderson ym. (2013) tutki harvinaissairaiden lasten vanhempien terveydellista
ja sosiaalista kuormittavuutta lisdavia tekijoita, joilla oli vaikutusta lapsen hoidossa.
Tutkimuksessa ongelmaksi nousivat viiveet diagnosoinnissa, vertaistukiryhmien saa-
tavuudessa ja henkisen tuen tarpeessa. Opinnaytetydssa ilmeni taysin samoja kehi-

tyskohteita harvinaissairaan lapsen hoitoon ja vanhempien tarpeisiin liittyen.

Opinnaytetyon tulosten mukaan vanhemmat joutuvat kouluttamattomana vastaamaan
lapsensa sairauden kokonaiskuvan hallinnasta. Lisdksi Toijan (2011) tutkimuksesta
kavi ilmi ettéq, ammattilaisilta saadun tiedon ja tuen maara, seka laatu on hyvin vaihte-
levaa ja vanhemmat joutuivat itse hakemaan aktiivisesti tietoa ja tukea pystyakseen
hoitamaan sairasta lastaan. Taman opinnaytetytn seké jo aiemmin tehtyjen tutkimus-
ten perusteella voidaan todeta, etta harvinaissairaan lapsen vanhemmilla on puutteita

tiedon- ja tuensaannissa.

Kyselylomakkeessa vastaajilta kysyttiin myds miten harvinaissairaan lapsen vanhem-
man tiedon ja tuen saantia voisi kehittda. Vastaajat olivat sita mieltd, ettd asiantunti-
joiden tietotaitoa tulisi vastaisuudessa kehittdd harvinaissairauksien osalta. Liséksi he
toivoivat henkilokunnalta riittdvasti aikaa vastata mielta vaivaaviin kysymyksiin. Tuen-
saannissa suurimmaksi kehityskohteeksi tuli vertaistuen ja yhdistysten pariin opasta-
minen. Lisaksi vastaajat kokivat, etta vanhemmille pitaisi jarjestdd enemman keskus-
teluaikaa lapsen saadessa harvinaisen diagnoosin. Jatkossa hoitohenkilékunnan tulisi

jarjestaé aikaa vanhemmille ja vastata heidan kysymyksiin.

Tulosten keraamisessa ilmeni haasteita, silla maarapaivaan mennessa kukaan ei ollut
vastannut kyselyyn. Tasta johtuen vastausaikaa jouduttiin pidentdmé&an. Kyselyn sul-
keutuessa vastaajia oli 108. Aikataulumuutoksesta huolimatta opinnaytetyd valmistui
tutkimussuunnitelmassa esitetyn aikataulun mukaisesti. Vastaajamaaran ollessa suuri
(n=108) ja tulosten puoltaessa jo aiemmissa tutkimuksissa (Toija 2011, Hopia 2006,

Harvinaiset-verkosto 2012) saatuja vastauksia, pidetaan saatuja tuloksia luotettavina.

Opinnaytetyon tuloksista paatellen harvinaissairaan lapsen vanhempien tiedon- ja tu-

ensaantia pitdd vastaisuudessa kehittad. Jatkossa terveysalan ammattihenkildille
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Voisi jarjestdd enemman koulutusta harvinaissairauksista, jotta tyontekijoiden ammat-
titaito kehittyy. Harvinaissairaiden parissa tyéskentelevien olisi hyva yllapitad ammat-
titaitoaan ja paivittaa tietojaan. Lisaksi mahdollisuus paéasta nopeasti asiantuntijoiden
vastaanotolle sekd moniammatilliseen tydryhm&an voisi nopeuttaa diagnoosin saa-

mista.

Harvinaissairauksien yksikoiden toimipisteet ovat jo Helsingissa ja Turussa, jotka toi-
minnallaan takaavat harvinaissairaille Suomeen asiantuntijoiden verkoston, joka ot-
taisi vastuun harvinaissairaista potilaista koko maassa, nopeuttaisi diagnoosin saa-
mista seka pyrkisi kehittamaan hoitohenkilokunnan osaamista. Harvinaissairauksien
hoidossa ollaan nyt menossa oikeaan suuntaan ja osaan edelld mainituista ongelmista
on jo puututtu. Harvinaisia diagnooseja tunnistetaan koko ajan enemman ja sen mu-
kana my6s yhdistysten méara on kasvussa. Harvinaisista sairauksista pyritaan kerto-
maan jatkuvasti lisaa ja myos painetun tiedon maaraa on lisatty. Useista harvinaisista
diagnooseista on mahdollisuus saada jo oppaita. Diagnosoinnin yleistyessa myaos

mahdollisuus vertaistukeen kasvaa jatkuvasti.

Internetissa on lisaksi paljon tietoa harvinaissairauksista englannin kielella, joten tietoa
voisi hyodyntaa kdantamalla tekstid suomeksi ja jakamalla sitd harvinaissairaan lap-
sen vanhemmille. Jatkossa olisi hyva kiinnittaa huomiota myos vanhempien tukemi-
seen ja vertaistuen tarjoamiseen varhaisessa vaiheessa. Olisi hyva jakaa vanhem-
mille yhteystietoja eri jarjestoihin ja vertaistukiryhmiin esimerkiksi lehtisen muodossa.
Diagnoosin saatuaan vanhemmat ovat yleensa kovin jarkyttyneité ja vasyneita, jolloin

omat voimat eivat riita tietojen hakemiseen.

Jatkotutkimusaiheena voisi olla opas vertaistuen pariin, jota moni vastaaja olisikin kai-
vannut. Opas voisi sisdltdéd muun muassa tietoa vertaistuen erilaisista mahdollisuuk-
sista ja yhdistyksista. Liséksi oppaassa voisi olla yhdistysten yhteystietoja ja ohjeita

siihen, miten hakea vertaistukea.
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Liite 1

Kyselylomake alle 18-vuotiaan harvinaissairaan lapsen vanhemmalle

Valitkaa teille oikea vaihtoehto tai vastatkaa siihen sille varattuun tilaan

1.

© N ORWN

Oletteko: Aiti () Isa () Muu omainen ()
Harvinaissairaan lapsenne ika: vuotta
Lapsenne hoitoyksikkd/sairaala:
Lapsenne diagnoosi?
Minka ikdisené lapsenne sai diagnoosin?
Kauanko aikaa meni diagnoosin saamiseen?
Olen jonkin harvinaissairauden yhdistyksen jasen? Kylla () Ei ()
Jos olette niin mink&?

Seuraavat vaittamat (9-25) koskevat tuntemuksianne tiedon- ja tuensaannista lapsenne saadessa
harvinaisen diagnoosin. Valitkaa parhaiten mielipidettanne vastaava vaihtoehto (Vaihtoehdot 5=tay-
sin samaa mielta, vaihtoehto 4=samaa mielta, vaihtoehto 3=ei samaa, eika eri mielta, vaihtoehto 2=eri
mieltd, vaihtoehto 1=taysin erimielta).

9.

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.

22.
23.
24,
25.

26.
27.
28.
29.
30.

Sain riittavasti ensitietoa lapseni sairaudesta

Sain riittavasti tietoa lapseni sairauteen liittyvista tutkimuksista

Sain selkeat ohjeet siitd, miten hoidan lastani

Sain riittavasti tietoa mahdollisista taloudellisista tuista ja niiden saamisesta

Sain riittavasti tietoa lapseni kuntoutuksesta

Vanhemmat huomioitiin/saimme vaikuttaa kuntoutussuunnitelman laatimisessa

Sain tietoa kuntoutumis- ja sopeutumisvalmennuskursseista

Sain riittavasti tietoa erilaisista vertaistuen mahdollisuuksista

Lapselleni on laadittu palvelusuunnitelma

Minut huomioitiin palvelusuunnitelmaa tehtdessa

Palvelu suunnitelma on toteutunut ja sita paivitetdan

Olen saanut yhdistykseltani vertaistukea

Sain riittavasti tukea hoitohenkilokunnalta lapseni vammaan/sairauteen liittyvissa kysymyk-
sissa

Sain riittavasti vertaistukea samassa tilanteessa olevilta vanhemmilta

Sain riittavasti tukea puolisoltani/ystaviltani/sukulaisiltani lapseni vammaan/sairauteen liittyen
Saamallani tuella on ollut merkitysta arjesta selviytymiseen

Minun tarpeitani huomioitiin lapseni vamman/sairauden yhteydessa

Minkéalaista tietoa olisitte kaivanneet lapsenne saadessa harvinaisen diagnoosin?
Minké&laista tukea olisitte kaivanneet lapsenne saadessa harvinaisen diagnoosin?

Miten harvinaissairaan lapsen vanhemman tiedonsaantia voisi kehittda tulevaisuutta varten?
Miten harvinaissairaan lapsen vanhemman tuen saantia voisi kehittaa tulevaisuutta varten?
Mitd muuta haluatte sanoa?

Kiitos vastauksistanne!
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Saatekirje alle 18-vuotiaan harvinaissairaan lapsen vanhemmalle

Hyva harvinaissairaan lapsen vanhempi/laheinen. Aiempien tutkimusten tulosten mukaan on noussut
esiin tarve kartoittaa tarpeitanne harvinaissairaiden lasten haasteiden kanssa. Tutkimuksen tarkoituk-
sena on kartoittaa perheiden avun- ja tiedonsaantia lapsen saadessa harvinaisen diagnoosin.

Opiskelemme Turun ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajaksi ja terveydenhoitajaksi. Teemme opin-
naytetybnamme kyselya harvinaisen diagnoosin saaneen lapsen vanhemmille. Toimeksiantaja tutki-
mukseen on Invalidiliton Harvinaiset -yksikkd.

Vastaamalla tutkimukseen autatte kehittdm&éan harvinaissairaiden lasten vanhempien tiedon- seka
avunsaantia parempaan suuntaan. Kyselyyn vastaaminen katsotaan suostumukseksi tutkimukseen.
Kyselyt ovat lahetetty Invalidiliton Harvinaiset —yksikdn rekisterin ja harvinaissairauksien yhdistysten
kautta. Osallistuminen kyselyyn on taysin vapaaehtoista ja luottamuksellista, seka vastaukset kera-
tdan nimettomina. Kyselyyn vastaamisen voi halutessaan keskeyttda. Vastatkaa kyselyyn viimeistaan
24.3. mennessa.

Kyselylomakkeeseen paasette vastaamaan sahkopostin yhteydessa tulleesta linkista. Kyselylomake
on verkossa, Webpropol-verkkokysely muodossa.

Tutkimuslupa on saatu Invalidiliton Harvinaiset —yksikolta.

Opinnaytetydn ohjaajana toimii Tiina Pelander (tiina.pelander@turkuamk.fi) Turun ammattikorkea-
koulusta.

Kiitos osallistumisestanne!
Vastaamme mielellamme mahdollisiin kysymyksiinne!

Yhteistyoterveisin

Sofia Fakhimzadeh 0443472879 Tiina Ahonpaa 0509187174
sairaanhoitajaopiskelija terveydenhoitajaopiskelija
sofia.fakhimzadeh@edu.turkuamk.fi tiina.ahonpaa@edu.turkuamk_fi

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Tiina Ahonp&a & Sofia Fakhimzadeh



~ s OPINNAYTETYON
TURUN AMMATTIKORKEAKOULU TOIMEKSIANTOSOPIMUS
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

Liite 3 1/2.

OPISKELIJAN TIEDOT
Nimi Tiina Ahonpaa & Sofia Fakhimzadeh
Osoite Kukkavuorenkatu 2 as 5 24100 Salo, Puimalankatu 9 as 1 24100 Salo
Puhelin koti Puhelin tyd

0509187174, 0443472879

Sahkoposti tiina ahonpaa@edu.turkuamk i, sofia. fakhimzadeh@edu. turkuamk fi

Koulutusohjelma  yoitoryan koulutusohjelma

OPINNAYTETYO

VANHEMPIEN KOKEMUKSIA LAPSEN SAADESSA

Aihe/ tydnimi
HARVINAINEN DIAGNOOSI

Aikataulu Toukokuu 2016

TOIMEKSIANTAJA

Organisaatio Invahdiliitto, Harvinaiset yksikko

Tyon ohjaaja / yhteyshenkils paria Monto
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OHJAAVAN OPETTAJAN YHTEYSTIEDOT

Ohjaava opettaja  Tjing Petander

Pubelin 0449075485 Sahkoposti  iing pelander@turkuamk fi
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TOIMEKSIANTOSOPIMUS

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

OPINNAYTETYON SOPIMUSEHDOT*

OHJAUS JA VASTUUT

Vastuu opinnéytetydn tekemisestd ja tuloksista on
opiskelijalla, Turun ammattikorkeakoulu vastaa
opinndytetydon ohjauksesta, Toimeksiantaja sitou-
tuu antamaan opiskelijan kayttdon kaikki opin-
néytetydn tekemisessd tarvittavat tSedot ja aineis-
tot sekd ohjaamaan opinndytetyotd toimeksianta-
jeorganisaation nakokulmasta,

OIKEUDET

Opinnaytetydn tekijanoikeus kuuluu tekijalle eli
opiskalijalle. Tekijanoikeuden lisaksi myds muiden
immateraaliokeuksien osalta noudatetaan
kullpinkin voimassa olevaa kyseessa olevaa
oikeutta koskevaa lainsdadantsa,

TYOSUHDE JA KUSTANNUKSET

Mahdollisesta tydsuhteesta, tydsta maksettavasta
palkki- osta ja tydstd mahdoliisesti aiheutuvien
kustannusten korvaamisesta toimeksiantaja ja
opinnaytetyon tekija sopivat ariksean.

TULOSTEN JULKISTAMINEN JA LUOTTAMUK-
SELLISUUS

Opinnaytaetydsta laaditaan Turun ammattikorkea-
koulun ohjeen mukainen kirjallinen raporttl,

Kirjallinen raportti luovutetaan toimeksiantajalle
ja asetetaan kirjaston kokoelmiin tai julkaistasn
elektronisessa muodossa verkkokirjastossa.

Julkaistavs opinndytetydraportti on laadittava niin,
ottei se sisdlld kike- tai ammattisakaisuuksia tal
muita julkisuusiaissa (laki viranomaisten toiminnan
Julkisuudesta) salassa pidettavaksi maaratty)a
tietaja, vaan ne jitetadn tyon tausta-gineistoon,
Opinnaytetyon arviolinnissa otetaan huomioon seka
Julkaistava etta salassa pidettava osa.

Opinndytetydn toimeksiantaja ja opiskelija sitoutuvat
pitAmasn salassa kaikki opinnaytetydn tekemisessh ja
sitd edeltavisss tal sen Jdlkeisissd neuvotteluissa esiin
tulewat luattamukselliset tiedot ja aslakingat,

Toimeksiantajen edustajalle varataan mahdolisuus
tutustua opinnaytetydraporttiin vimelstaan neljatolsta
(14) paivaa ennen alottua julkaisemista, Tolmeksiantaja
antaa tydsts ennen edelld mamittua julkaisemis-
ajankohtas lausunnon, jossa voidaan masritess
opinndytetydraporttiin mahdoliisesti sisaltyvat like-

tai ammattisalaisuudet, joita ei julkaista.

Mits llike- tal ammats-
salaisuuksiin liittyvia
asiona ¢i esitetd
opinndytetydraportissa?

OLEMME YHTEISESTI SOPINEET OPINNAYTETYON TOTEUTUKSESTA

YLLA ESITETYLLA TAVALLA
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S Ballsovaancded

Opiskelja
I A 20 /4
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Toimeksiantajs

LIITE 1 OPINNAYTETYOSUUNNITELMA

* Turun ammattikorkeakoulun toiminnan yhtidittamistd vucden 2014 alusta valmisteliaan, Osakeyhtidn toiminnan
alettua tama sopimus siirtyy Turun AMK:n toiminnan vastaanottavalle yhtidlle,

Turun ammattikorkeakoulu
Joukahaisenkatu 3 A, 20520 Turku

puh. 02 263 350 faksi 02 2633 5791
sposti  etunimi.sukunimi@turkuamk.fi
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TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
Terveysala, Salo

Yihdistentie 2

24130 SALO

Puh, (02) 263 350

Fax, (02) 2633 6179

ANOMUS OPINNAYTETYON AINEISTON KOKOAMISEKSI

Tutkimuksen nimi Vanhempien kokemuksia lapsen saadessa harvinainen diagnoosi

Tutkimusongeima 1. Miten perheet kokevat saaneensa tietoa lapsen saadessa harvinainen diagnoosi?
2. Miten perheet kokevat saaneensa tukea lapsen saadessa harvinainen diagnoosi?
3. Mink3laista tietoa perheet olisivat kaivanneet lapsen saadessa harvinainen diag-
noosi?

4. Minkalaista tukea perheet olislvat kalvanneet lapsen saadessa harvinainen diag-
noosi?

Tutkimuksen kohde ja | Kohderyhmana ovat harvinaissairaiden lasten vanhemmat.

aineiston keruumene- | Ainaisto kerataan Webropol-verkkokyselyna.

telma

Aineiston kokoamis- Maalis- huhtikuu 2016
ajankohta
(Tutkimuksen arvioitu | Toukokuu 2016
valmistumisajankohta

Tutkimussuunnitelma -
hyvaksytty / / '3 20 _/ &

Tutkimuksen ohjaajat
Tiina Pelander puh. 044 9075486 / 4

Sitoudumme kayttdmaan kokoamaamme aineistoa tulkimusongelman puilleissa ja siten, eltd tutkimuksen
kohteena olevien henkildiden anonymiteetti sdilyy.

Tutkimuksen tekijat  Hoitotyon koulutusohjeima NHSHSS13

Tiina Ahonpaa & Sofia Fakhimzadeh

Kukkavuorenkatu 2 as 5 24100 Salo, Puimalankatu @ as 1 24100 Salo

050 9187174, 044 3472879

Anomus kasitelty .iZ/l 20 /_L
(><) lupa mydnnetty
( )lupa evatty, peruste

Atekirjolus . 247 ¢ Zid) et doletor Frsho ind 'yéhéé{f
Vi

Anomus ja utkimussuunnitelma toimitetaan yhtend kappaleena, josta loimeksiantaja lahettda kopiot yhdelie
opiskelijalle, yhdelle ohjaavalle opettajalle ja kullekin tydhdn osallistuvalle toimipisteelle. Alkuperdinen jaa
toimeksiantajalla. Valmis tyd toimitetaan toimeksiantajalle sovitulla tavalla.
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