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1 PERHEIDEN KOKEMUKSIA VERTAISTUEN TIEDONSAANNISTA

Opinndytetyémme on tutkimus vertaistuen tiedonsaannista, kun perheen lapsi tai nuori
on tapaturmaisesti loukkaantunut tai vammautunut. Tutkimus tehtiin kyselylomakkeen
avulla, joka lahetettiin TATU ry:n jasenperheille, sekd TATU ry:n perhekursseille
osallistuneille perheille. Kyselysta saatujen tulosten avulla selvitimme; saavatko per-
heet tietoa vertaistuesta, ja annetaanko perheille tietoa vertaistuesta oikeaan aikaan.
Liséksi selvitimme; misté perheet ovat tietoa saaneet, ja missd muodossa vertaistuesta

perheille tiedotetaan.

Opinnaytetydmme aihe on tyoeldmén tarpeista lahteva. Opinnédytetydémme toimeksian-
taja on TATU ry, joka on tapaturmaisesti loukkaantuneiden ja vammautuneiden lasten
ja nuorten, sekd heidan perheidensa tukiyhdistys. TATU ry on valtakunnallinen yhdis-
tys, joka on perustettu vuonna 2001. TATU ry:n toiminnan keskeisend l&htékohtana
on tukea erilaisin toimenpitein, eritavoin tapaturmaisesti vammautuneita lapsia ja nuo-
ria, seka heidan perheitddn. TATU ry kdynnisti huhtikuussa 2005 RAY':n tuella kol-
mivuotisen valtakunnallisen: ” Ehed palvelupolku lapsen tapaturman jalkeen” - pro-

jektin, josta kéaytetddn myods nimitysta Palvelupolkuprojekti.

Opinnaytetyon teoreettinen osa sisaltaa tietoa tapaturmista yleisesti, sek tietoa lasten
tapaturmista. Lapsen tapaturmainen vammautuminen tai loukkaantuminen saa l&hes
aina perheessé aikaan kriisin, sen vuoksi esittelemme kriisin nelja eri vaihetta. Teo-
riaosuuden loppupuolella kasittelemme vertaistukea, vertaistukitoimintaa, seka vapaa-

ehtoisten ja ammattilaisten antamaa apua.

Opinnaytetyon tulokset osiossa esitelladn madréllisen kyselytutkimuksen tulokset.
Kyselylomakkeen tulokset ovat enimmékseen maarallisia, mutta kyselyn avoimien

kysymysten avulla saatiin myos laadullista aineistoa perheiden kokemuksista.

Toivomme, ettd opinndytetydmme tuloksia voidaan hyddyntad kehitettdessa menetel-
mié ja keinoja vertaistuesta tiedottamiseen. Tuloksia voidaan kayttdd hyodyksi myos

ammattilaisten ja vapaaehtoisten avuntarjoajien yhteistyota kehitettéessa.



2 TAPATURMAT

Perinteisen madrittelyn mukaan tapaturma on odottamaton, dkillinen ja tahaton fyysi-
sen vamman aiheuttama tapahtuma. Tapaturmat aiheuttavat fyysisten vammojen lisak-

si kipua ja turvattomuutta. (Sosiaali- ja terveysministeri¢ 2003, 12-13.)

Traumaattisen tapaturman tunnusmerkkeing on pidetty tapahtuman tai tilanteen ennus-
tamattomuutta, kontrolloimattomuutta ja vaikutusmahdollisuuksien vahéisyytta.
Traumaattinen tapaturma koettelee ja muuttaa elamanarvoja, joten yleensé koko elama
muuttuu. (Saari 2003)

Tapaturmat luokitellaan tavallisesti niiden tapahtumistilanteen perusteella liikenne-,
ty0-, koti-, liikkunta- ja muihin vapaa-ajan tapaturmiin. Koti- ja vapaa-ajan tapaturmis-
ta on alettu puhua omana tapaturmaluokkana, joihin ei lasketa kuuluvaksi liikenne- ja

tyOtapaturmia. (Sosiaali- ja terveysministerio 2003, 13.)

Tyotapaturmat kaikkiaan ovat vahentyneet 1980-luvulta, samoin vammaan johtaneet
lilkennetapaturmat. Koti- ja liikuntatapaturmat sen sijaan ovat lisdéntyneet ja myos
muiden vapaa-ajan tapaturmien maara oli 1990-luvulla korkeampi kuin 1980-luvulla.
Maaréllisesti eniten tapaturmia sattui 1990-luvulla liikunnassa. 1980-luvulla eniten

tapaturmia kertyi tyotapaturmista. (Mts.13.)

2.1 Lasten tapaturmat

Vuosittain monet sadat lapset ja nuoret joutuvat erilaisten tapaturmien kohteeksi.
Tyypillisimpi& lasten tapaturmia ovat lilkkenneonnettomuudet, erilaiset kotitapaturmat
ja vapaa-ajalla harrastustoiminnoissa sattuneet tapaturmat. Osa vammautumisista ta-
pahtuu hukuksiin joutumisen jalkitilan tai potilasvahingon seurauksena. (Huttunen
2000)

Tapaturmien seuraamuksista suurin osa pystytdan korjaamaan erilaisin hoitotoimenpi-
tein, mutta osalle lapsista jad pysyvia vammoja. My6s henkinen trauma tapaturman
seurauksena on monen lapsen ja hénen perheensd arkipéivaa haittaava tekija. Tarkeaa

on huomioida, ettd lapsen tapaturma koskettaa koko perhettd. (TATU ry 2001)



Arvioiden mukaan noin 120 000 lasta kdy vuosittain ladkarin tarkastuksessa tapatur-
man takia. Suurin osa lasten tapaturmista on lievia ja ammattitaitoisen hoidon avulla
parannettavia. Tutkimusten mukaan jopa 40% tapaturmista on pienid haavoja tai ruh-
jeita, kuten luunmurtumia on 15%, aivotarahdyksia 4% ja palovammoja 1%. Vakavi-
en lasten tapaturmien, joissa lapselle jaa pitk&aikaisia tai pysyvia toimintakykyéa hei-
kentadvid vammoja, sattuu arvioiden mukaan noin parikymmentd vuosittain. (Raivio
2000)

Lapsen ialla on merkitysté tapaturmapaikkaan. Alle 5-vuotiaille lapsille tapaturmia
sattuu ensisijaisesti kotona. Ik&ryhman tapaturmista 40% on kotitapaturmia. Yli 5-
vuotiaiden elinymparistd laajenee usein kodin ulkopuolelle; 1&hiympéristoon, leikki-
paikoille ja pdivahoitoon, jonka myotad myods tapaturmapaikka on useammin muualla
kuin kotona. (Huttunen 2000)

2.2 Lasten tapaturmatilastojen myonteinen kehitys

Lasten vakavat tapaturmat ovat vahentyneet viimeisen kahdenkymmenen vuoden ai-
kana merkittavasti. Syité positiiviseen kehitykseen on I6ydettavissé useiden eritahojen
tapaturmien ehkaisyyn pyrkivésta tyostd. Tapaturmatilastoja parantavia tekijoité ovat
valistuksen lisdédminen, vaaratekijoiden tunnistaminen, liikkennekulttuurissa tapahtu-
neet muutokset, sekd liikennevalineiden tekninen kehitys. (Tapaturmatilastot 2002,
46.)

Tapaturmien ehkaisya alettiin 1980 - luvun alkupuolella kehittd4 luomalla uusia, tur-
vallisuutta lisaaviad normeja mm. liikenteen, rakentamisen ja tuoteturvallisuuden aloil-
la. Lasten tapaturmien ehkaisy otettiin 80 — luvulla myds useana vuonna valtakunnal-

liseksi painopistealueeksi. (Mts. 46.)

Aitiys- ja lastenneuvoloilla on keskeinen asema terveyskasvatuksessa ja tapaturmava-
listuksessa. Tapaturmien torjuntatydlle on kehittynyt vakaa asema neuvoloissa. Ai-
tiysneuvolat myods tukevat vanhempia perhesuunnitteluun, joka on véhentényt lasten
lukumaaréé perheissa. Perheen lasten lukumaaréalla on merkitystd tapaturmien sattu-

miseen, silla perheissd, joissa on yksi tai kaksi lasta, vanhemmat pystyvat valvomaan



lasten puuhia paremmin, kuin suurperheissa. Suurperheissa riski lapsen tapaturmaises-

ti vammautumiseen on suurempi.

3 PERHEEN KRIISI LAPSEN VAMMAUDUTTUA

Perhe on ainutkertainen kokonaisuus, johon jokainen perheenjasen tarpeineen, tuntei-
neen ja toiveineen vaikuttaa. Perheenjasenten vélill4 vallitsevat kiintedt tunnepitoiset
siteet ja siksi yhdenkin jasenen vammautuminen tai sairastuminen muuttaa koko per-
heen elamad. Uusi tilanne, johon ei ole osattu varautua, saa usein aikaan kriisin, jol-

loin perheen aiemmat toimintatavat eivat aina riitd. (Malinen & Nieminen 2001, 6.)

Perheen merkitys turvallisuuden antajana on tarkeéd ja myos hyvaksytyksi tuleminen
perheessa on merkittdvaa esimerkiksi sairastumiskriisin jalkeen. Monelle perhe mer-
kitsee turvaa. Kriisin jalkeen l&hiverkoston tuki muodostuu monelle ihmiselle tar-
keimmaksi. On kuitenkin huomioitava, etta lahiverkoston ihmiset voivat olla itsekin

traumatisoituneita ja tarvita apua. (Kiiltoméki & Muma 2007)

Kaikki perheet eivét pysty tukemaan perheenjasentaan trauman jalkeen. Joissakin per-
heissé keskustelukulttuuri voi olla puutteellinen, tai perheenjésenilla ei silla hetkella
ole voimavaroja tukea toisiaan. Lapset saattavat jadda vahalle huomiolle, kun van-
hempien voimat kuluvat oman trauman ja surun tyostamiseen. T&lloin lapset tarvitse-
vat erityistukea ja vanhemmat tukea jaksaakseen toteuttaa vanhemmuuttaan. (Kiilto-
méki & Muma 2007, 32-33.)

3.1 Kriisiin apua perheen ulkopuolelta

Kriisi koskettaa ihmisté ja hdnen lahiyhteis6dan usein yllattavasti ja nopeasti. Se voi
jarisyttéda ihmisen arvomaailmaa, eldméntapaa ja arkea. Ihminen kokee Kriisin sek&
kehossaan ettd mielessaan. Kriisin kokenut etsii turvaa ja tasapainoa. Lisaksi hén etsii
keinoja selviytya eteenpéin. Han tarvitsee rinnalleen rohkean kuulijan ja kanssakulki-
jan. (Kiiltomaki & Muma, 31.)



Kriisissa perhe on usein erddnlaisessa kd&dnnekohdassa. Silloin perhe etsii elamaansa
suojaavia tekijoita ja voimaa antavia asioita. Kriisin ja trauman jalkeen on vaarana,
ettd elama kapeutuu tai erilaiset posttraumaattiset oireet jatkuvat pitkaan. Oikein ajoi-
tettu Kkriisiapu auttaa perhettd k&ymaan kriisid 1api ja menemaén eldmassa eteenpain.
Kriisityon tavoitteena on tukea perhettd selviytyméaan siten, ettei kriisi jad pysyvasti
kuormittamaan perheen eldmaa. (Mts.31.)

Kriisiauttamista tapahtuu monilla tasoilla. Auttamisverkosto on Suomessa erittain
moninainen, ja asiakkaiden on varmasti hyvin vaikea hahmottaa sit4 haddan hetkella.
Ammattiauttajien tulisi olla selvill4 alueensa palveluista, jotta he voisivat ohjata ihmi-

si& sopivan avun piiriin.(Kiiltomaki & Muma, 30.)

3.2 Kriisin vaiheet

Kriisi voidaan jakaa neljadn vaiheeseen: shokki-, reaktio-, sopeutumis- ja uudelleen-
suuntautumisvaiheeseen, josta kdytetddn my0ds nimitystd uudelleenorientoitumisvaihe
(Kallunki 1982, 33.)

Shokkivaiheessa olevat, vammaisena syntyneen tai juuri vammautuneen lapsen van-
hemmat, eivat useinkaan pysty ymmartdmaan tunteitaan, silla he eivat kykene usko-
maan lapsensa vammaisuutta todeksi. Shokkivaihe on yleensd lyhytkestoinen, mutta
se voi kest&é joskus useamman pdivankin. Talloin vanhempien kyky vastaanottaa tie-
toa on hyvin rajoittunut. (Kallunki 1982, 33.)

Reaktiovaihe voi kestaa jopa vuosia. Sen aikana vanhemmat tukeutuvat psyyken suo-
jautumiskeinoihin. Erds téllainen suojautumiskeino on torjuminen. Asiaa ei haluta
uskoa todeksi. Vammautuneen lapsen aidin ja isdn kokema ahdistus voi olla niin suuri,
etteivat he halua ottaa vastuuta lapsestaan. Reaktiovaiheelle on tyypillista, ettd van-
hemmat etsivét tapahtuneelle syitd ja syyllisid&. Vanhemmat joutuvat myds etsimaéan
uutta roolia itselleen ja kenties muuttamaan aiempia vammaisuutta ja elamaé koskevia
késityksiaan (Kallunki 34.)

Sopeutumisvaiheessa vanhemmat alkavat hyvéksyé lapsensa vammautumisen. Myos

syyttely ja syyllisyyden tunteet véhenevat. Voimavaroja pystytddn jo suuntaamaan



paétosten tekoon, sekd lapsen hoidon ja kuntoutuksen suunnitteluun. Koko perheen
tilanne n&dhdé&én selvemmin kuin aiemmin. Toisaalta viela sopeutumisvaiheessa saate-
taan eldd edelleen péiva kerrallaan, eikd tulevaisuutta ehkd uskalleta ajatella kovin
pitkalle. (Kallunki 35.)

Kriisin viimeisessa vaiheessa — uudelleensuuntautumisvaiheessa — moni alkuvaiheen
ongelma on jo lapikayty ja perhe voi katsoa tulevaisuuteen. Vammautunut lapsi on
I6ytdnyt oman paikkansa perheessa (Kallunki 35-36.)

4 VERTAISTUKI

Vertaistuki perustuu samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten vapaaehtoi-
seen kanssakdymiseen. Se ei ole ammatillista ohjausta, vaan aitoa ymmartamista ja
kokemuksien jakamista. Vertaistuki on erityisesti tunnetason tukea, mutta myos erilai-
sen yhteiseen kokemukseen perustuvan tiedon valittdmista. Vertaisryhmén jasenilla on
yhteinen Kieli, ja sen jasenet loytavat helposti syvan keskindisen ymmaérryk-
sen.(Ryhdnen 1998, 8). Vertaistuki on omaehtoista ja yhteisollistd tukea sellaisten
ihmisten kesken, joita yhdistaa jokin kohtalonyhteys. (Vuorinen 1996, 7.)

4.1 Vertaistukitoiminta ja vertaistukiryhmat

Vertaistuki on rinnalla kulkemista, kokemusten vaihtamista, sekd ymmarryksen jaka-
mista toisten samankaltaisessa elaméantilanteessa olevien ihmisten kanssa. Tapatur-
maisesti vammautuneiden lasten ja nuorten sekd heidan perheidensé palvelupolulla
vertaistuki on hyvin merkittava osa selviytymista ja arkipaivéan hallintaa auttava tekija
(TATU ry 2001).

Vertaistukitoiminnalla tarkoitetaan opinnaytetydssamme vapaamuotoisesti tai organi-
soidusti jérjestaytynyttd keskindistd apua ja tukea. lhmiset, joilla on samantyyppisia
kokemuksia, voivat tukea toisiaan. Tarkedd on, ettd vertaistukijana toimivalla on oma-

kohtainen kokemus samankaltaisesta asiasta.



Toiminta perustuu yhteenkuuluvuuden tunteeseen ja yhteisiin kiinnostuksen kohteisiin
tai samankaltaisiin elaménkokemuksiin. Vertaisryhmien tavoitteena on edistéa jasen-

tensd hyvinvointia, jaksamista seka tarvittaessa tukea paranemista (Laimio ym. 2006).

Vertaistukitoiminnan méaara kasvaa koko ajan yhteiskunnassamme ja erityyppisia ver-
taisryhmié perustetaan yha lisd4. Toiminnan ennalta ehkéiseva merkitys ja kokemus-
ten jakamiseen vahvasti perustuva lisarvo, julkisten palvelujen rinnalla, tunnustetaan
entistd selkedmmin. Sosiaali- ja terveysjarjestot ovat olleet edellakavijoité vertaistuki-
toiminnan erilaisten muotojen kehittdmisessa. Esimerkiksi potilasjérjestdissa tydsken-
nelldan paljon tilanteissa, joissa ihmisen eldma on kriisissa. Keskeisia haasteita, joihin
vertaistukitoiminnalla voidaan talléin vastata, ovat toivon viridminen ja yllépito, tai

muutoksen mahdollisuuden ndkeminen (Laimio ym. 2006).

Vertaistukitoiminta tdydentad julkisia sosiaali- ja terveyspalveluketjuja. Vertaistuki-
ryhmét voivat olla linkkeind virallisen ja epdvirallisen tuen valissd. Ammattiapu ja
vertaistuki eivét ole toistensa kilpailijoita, vaan toisiaan taydentdvid tuen muotoja.
Vertaistuen vahvuuksia ovat tasa-arvoisuus, tilanneherkkyys, myotaelaminen ja ym-
maéartdminen sekd saavutettavuus ruohonjuuritasolla. Siind ei asetuta ammattirooleihin,
vaan jokainen on tasaveroinen oman arkensa ja eldménsé asiantuntija. Vertaistuki ei
ole korvattavissa ammattiavulla, vaan sen erityinen arvo perustuu samankaltaisten

elamankokemusten jakamiseen (Laimio ym. 2006).

4.2 Vapaaehtoisten antama apu ja ammatillinen apu

Viimeisen kymmenen vuoden aikana vapaaehtois- ja kansalaistoiminta on Suomessa
puhuttanut kansalaisia, sosiaalialan ja diakoniatyon ammattilaisia, paattajia ja tutkijoi-
ta. Keskustelu on usein liikkunut ammattilaisten ja vapaaehtoisten tyonjakoon: mika
tehtdva kuuluu kellekin, mitkd ovat vastuut ja velvollisuudet? Poliitikot ja paattéjat
ovat olleet kiinnostuneita vapaaehtoistoiminnasta kansalaisten tarjoamana voimavara-
na. Kansalaistoiminta on n&hty yhtend mahdollisuutena vahent&a julkisia palveluita.
(Nylund & Yeung 2005, 13.)

Ulla Haberman (1988) esittdd ammatillisen ja vapaaehtoisen avun erot seuraavasti:

Ammattilaisen ndkdkulma on laaja, kun taas vapaehtoisen tyontekijan nédkokulmaan



vaikuttavat hanen tunteiden varittamat kokemuksensa. Kun ammattilainen arvioi asi-
oita systemaattisesti, vapaaehtoinen kayttéa arjen jarke ja intuitiotaan. Ammattilaisen
tyotd leimaavat pitkdaikaisperspektiivi, ymmarrys ja objektiivisuus. Vapaaehtoinen
katselee tilannetta tdssé ja nyt -perspektiivistd, kokemus- ja eldmyspohjaisesti sek&
subjektiivisesti. Ammattilaisen k&yttdessd omaa persoonaansa tietoisesti tyoskentely-
valineendan vapaaehtoinen helposti samastuu autettavaansa. Ammattilaisen suhtautu-
minen autettavaansa on empaattista mutta kontrolloitua, vapaaehtoinen tuntee sympa-
tia ja sitoutuu. Vastakkain ovat siis toisaalta patevyys, toisaalta myotaelaminen ja
henkilokohtainen paneutuminen. (Matthies 1993, 113-114.)

Perheen sosiaalinen verkosto: ystévét, tuttavat ja sukulaiset tuottavat kansalaisille so-
siaalista tukea ilman, ett& julkiset palvelut tyontekijoineen tulevat valiin. Lahiyhteiso-
jen tuottama sosiaalinen tuki perustuu samastumisen, yksilolliseen vastuuseen, tutta-
vuuteen ja vertaisuuteen. Vapaaehtoistoimintakin edustaa téllaisia sosiaalisen tuen
muotoja. Sen tuottama sosiaalinen tuki toteutuu niin, etti autettava on usein samalla
my0s auttaja. (Kinnunen 1999, 109-110.)

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Taman kyselytutkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa tapaturmaisesti loukkaantunei-
den lasten perheiden kokemuksia siité, olivatko he saaneet tietoa vertaistuen mahdolli-
suuksista lapsen tapaturman sattumisen jalkeen. Keskeisend tutkimustehtdvana oli
selvittdd onko vertaistuesta tiedottaminen ollut perheille riittdvad ja oikea-aikaista
sekd mista perheet ovat saaneet tietoa vertaistuesta.

Tutkimusongelmat ovat seuraavat:

1. Misté perheet saavat tietoa vertaistuesta?

2. Kyselyyn osallistuneiden perheiden kokemuksia siitd, mikd ammattiryhm4 tie-

toa antaa?
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3. Kokevatko perheet vertaistuen hyodylliseksi, ja vertaistuen tiedottamista voi-
taisiin kehitt&a?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tama kyselytutkimus toteutettiin osana TATU ry:n hallinnoimaa Palvelupolku-
projektia. TATU ry:n tyontekijat toivoivat opinndytetyon tekijoita tutkimaan tiedon-
saantia vertaistuen mahdollisuudesta kun perheen lapsi on tapaturmaisesti loukkaantu-
nut tai vammautunut. Tammikuussa 2007 tapasimme TATU ry:n tyontekijat ja talloin
keskustelimme heidan tarjoamastaan opinnaytetyon aiheesta. Tutkimus paatettiin to-
teuttaa kyselynd, joka l&hetettiin postitse TATU ry:n jasenperheille, joissa on tapatur-
maisesti vammautunut lapsi, seka perheille, jotka ovat osallistuneet TATU ry:n jérjes-
tamille perhekursseille. Emme osallistuneet vastaajien valintaan, vaan saimme perhei-
den tiedot TATU ry:n kautta. TATU ry avusti tutkimuksessamme postittamalla kyse-
lylomakkeet ja saatekirjeet perheille, jotta perheiden tietosuoja séilyi. Tutkijat eivat
saaneet tutkittavien henkildtietoja.

6.1 Tutkimusmenetelma ja aineiston keruu

Opinnaytetyossamme kaytettiin maarallistd tutkimusmenetelmad, jossa aineiston ke-
raédmiseen kaytettiin kyselylomaketta. Valitsimme postitse lahetettdvan kyselylomak-
keen aineiston keradmiseen, koska se on verrattain halpa menetelma, ja silla tavoittaa
tutkimusjoukon, joka on hyvin hajallaan ympari Suomea. Kyselylomake on hyva me-
netelmé& myos arkaluontoisia asioita siséltdvan materiaalin kerdamiseen, silla esimer-
kiksi puhelinhaastatteluissa, ei vieraalle ihmiselle varmasti haluta kertoa kaikkia asioi-
ta, mutta kaavakkeeseen voit vastata anonyymisti. Aikataulun rajaamisessa kyselylo-
make auttaa myos, silla kyselyssa on tarkka kyselyn palautuspaivaméara. Palautuspai-
vamadran jalkeen on odotettava, kuitenkin muutama péaivé, jotta viimeisena palautus-

paivamaarand lahetetyt vastaukset ehtivét perille.

TATU ry postitti 45 kyselylomaketta huhtikuussa 2007. Kyselylomakkeen postitettiin
alkuviikosta, ja annoimme perheille kaksi viikkoa aikaa vastata kyselyymme. Vasta-
uksia palautui TATU ry:n toimistoon 23. TATU ry postitti myos uusintakyselyt vas-

taamattomille perheille, joista seitsemdn palautui. Vastauksia palautui yhteensa 30
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kappaletta. Kaikki vastauslomakkeet numeroitiin saapumisjarjestyksessd, tulosten
késittelyn helpottamiseksi. Vastauslomakkeista saadut tiedot purettiin Excel-taulukko-
laskentaohjelmaa ja havaintomatriisia kayttéaen.

6.2 Tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Tutkimuksen tulokset ovat juuri niin luotettavia kuin niissa kaytetyt mittarit. Mittarin
tulee olla tdsmallinen ja rajata tutkittava alue. On térke&& saada tietoa nimenomaan
tutkimusongelmasta (Paunonen & Vehvildinen - Julkunen 1997, 206-212.). Té&ssa
tutkimuksessa kéytetty kyselylomake (liite 3), joka toimii kyselyn mittarina, on varsin
luotettava, koska se laadittiin vain tat4 tutkimusta varten ja yhteistydssd TATU ry:n

kanssa.

Aloitimme kyselylomakkeen laatimisella, koska vastaavaa kyselytutkimusta ei tasta
aihepiiristd ollut tehty. Kysymyksien laadintaan saimme ohjausta TATU ry:lta, sek&
ohjaajaltamme. Mahdollisimman korkeaan validiteettiin pyrkiessamme teimme kysy-
myslomakkeesta useita eri versioita, jotta siitd tulisi mahdollisimman selke ja helpos-
ti ymmarrettdva. Sisdllytimme lomakkeeseen, sekd sekamuotoisia kysymyksia, etté
avoimia kysymyksid. Sekamuotoisissa kysymyksissd vastaajan oli valittava jokin
valmiiksi annetuista vastausvaihtoehdoista, tai miké&li vastausvaihtoehdoissa ei ollut
vastaajan omaan tilanteeseen sopivaa vaihtoehtoa, annoimme mahdollisuuden kirjoit-
taa oman vaihtoehdon: muu, mika? - vaihtoehdon jalkeen. Halusimme jattaa avoimen
vaihtoehdon perheille, silld oli todenndkdistd, ettd kaikkia vastausvaihtoehtoja ei pys-

tytd ottamaan huomioon.

Luotettavuuden parantamiseksi tutkimuksemme mittari; kyselylomake, tuli esitestata.
Lomakkeen esitestasi seitseman TATU ry:n perheviikonloppuun osallistunutta perhet-
t4, joilta sasamamme palautteen perusteella vield& muokkasimme kyselylomaketta. Tes-
tauksen jalkeen pystyimme jo toteamaan, ettd kyselylomake vastaa tutkimusongel-
miimme. Tuloksista saadaan tiedot: mista kyselyyn osallistuneet perheet kokevat saa-
vansa tietoa vertaistuesta, mikd ammattiryhmaé tietoa heille antoi ja kokivatko perheet

vertaistuen hyodylliseksi, sekd kuinka vertaistuesta tiedottamista voitaisiin kehitt&.
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Laadimme perheille saatekirjeen (liitteet 1 ja 2.), jossa kerroimme; kyselyn aihepiirin,
ketkd ovat tutkimuksen osapuolet, mihin tarkoitukseen tutkimusta tehdaén, ketka tut-
kimustuloksia kasittelevat, mihin tuloksia hyddynnetdén, ja miksi kyselyyn vastaami-
nen on térkedd. Saatekirjeen avulla pyrimme motivoimaan perheitd vastaamaan kyse-
lyymme. Perheiden vastaamismotivaation lisdéamiseksi, lupasimme tehd& tuloksista ja
havainnoista tiivistelman, joka on kaikkien vastaajien saatavilla TATU ry:n toimistos-

ta.

Kyselytutkimuksen luotettavuuden vahentévéna tekijand voidaan pité4 sitd, ettd kaik-
kia vastausvaihtoehtoja ei voitu ennakolta madritella. Kysymyksista pyrittiin teke-
maan strukturoituja, jotta tulosten kasittely olisi helpompaa, mutta vastaajien koke-
mukset aiheesta ovat yksilollisia, ja vaihtelevat suuresti esimerkiksi lapsen vamman
laadun ja vakavuuden mukaan, oli annettava perheille mahdollisuus kirjoittaa oma

vaihtoehtonsa, mikéli sita ei vaihtoehdoista 16ytynyt.

Luotettavuutta vahensi hiukan vastaajien kysymysten vaarinymmartdminen. Esimer-
kiksi kysymyksessa; ”Saitteko tietoa vertaistuesta teille oikeaan aikaan?”, vastaajista
3/30 oli rastinut kummankin vaihtoehdon (kylla ja ei). Kyseisten vastauslomakkeiden
muista vastauksista kavi kuitenkin ilmi, ettei vertaistuen tiedottaminen ollut perheiden
mielestd oikea-aikaista, joten heid&t tulkittiin kysymyksen vastauksessa “Ei” -

vastanneiden ryhmaan.

Myos kysymyksessd "Millainen haitta/toimintakyvyn rajoitus lapsellenne on jaényt
tapaturmasta?” oli vastausvaihtoehdoissa annettu kyselylomakkeessa aistivamma” ja
“aivovamma”, mutta muutamat perheet vastasivat “muu, mik&? - vaihtoehtoon, epi-
lepsian ja ndkévamman. Nakdvamman olisi kuitenkin voinut ajatella kuuluvan vaihto-

ehtoon: "aistivamma” ja epilepsian voisi luokitella my6s “aivovammaksi.”

7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimuksen tulokset on keratty 30:t& kyselylomakkeesta. Kyselylomakkeessa oli
kolme osiota. Ensimmaéisessa osiossa Kysyttiin taustatietoja tapaturmassa olleesta lap-

sesta ja hanen perheestadn. Kaikki osion kysymykset olivat tulosten osalta kvantitatii-
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visia. Kyselyn toisessa osiossa oli kysymyksié vertaistuen tiedonsaannista, se sisélsi
sekd sekamuotoisia kysymyksig, ettd avoimia kysymyksid. Kyselyn kolmas osio kar-
toitti perheiden kokemuksia vertaistuesta, se sisélsi yhden strukturoidun kysymyksen
ja kaksi avointa kysymystd, johon perheet saivat vastata vapaasti. Tuloksissa esitelldén
perheiden taustatietoja, tiedonsaantia vertaistuesta, sek& perheiden kokemuksia ver-
taistuesta.

7.1 Perheiden taustatiedot

Taustatiedoissa selvitimme tapaturmaisesti vammautuneen lapsen syntymévuoden,
sisarusten syntymévuodet, tapaturman sattumisvuoden, millainen tapaturma on ky-

seessé ja millaisia haittoja/toimintakyvyn rajoituksia lapselle on ja&nyt tapaturmasta.

Perheen lasten syntymévuodet halusimme selvittdd, koska sen avulla saimme selville
perheen lasten lukumadrén, sek&d minka ikaisia lapsen sisarukset ovat. Sisarusten iall&
ajattelimme olevan merkitysta esimerkiksi siihen; annetaanko vertaistuesta tietoa sisa-

ruksille.

Perheen lasten syntymévuosia voitiin kayttad apuna myos vertaillessa TATU ry:n per-
heiden lasten keskiarvoista lukumaarad, jonka todettiin olevan keskiarvoltaan suuri
verrattuna yleisesti suomalaisiin perheisiin. Kolmestakymmenesta perheesta vain yh-
dessd on yksi lapsi, muut ovat monilapsisia perheitd. Keskiarvon mukaan Suomessa
nainen saa 1,7 lasta. TATU ry:n perheet ovat reilusti keskiarvon ylapuolella, silla per-

heiden keskiarvo on 2,7.

Tapaturmatilastojen ja tutkimusten mukaan, suurissa lapsiperheissd tapaturmia sattuu
enemman, koska vanhemmilla ei ole aikaa vahtia vain yhta lasta. Tulokset viittaavat
vditteen paikkansa pitdvyyteen myds TATU ry:n perheille tehdyssé tutkimuksessa,

mutta otos on liian pieni vaitteen todeksi ndyttamiseen.

TATU ry:n jasenperheiden lapset ovat suurin osa 13 — 14 -vuotiaita, ikdryhman lapsia
on yhteensa 33. Seuraavaksi eniten on ikaryhméltdan 17 — 18 -vuotiaita lapsia, joita on
yhteensé 27. Lasten ikérakenteeseen vaikuttaa todennékdisesti TATU ry perustaminen

vuonna 2001, josta eteenpdin perheitéd on liittynyt TATU ry:n jaseniksi.

14



Kyselyyn vastanneista perheistd 16:a lapsi on tapaturmaisesti vammautunut vuosien
1999 — 2003 valilla. Vahiten tapaturmaisesti vammautuneita lapsia on vuosien 1989 -

1993 valilla, sill& vain kaksi lasta on vammautunut kyseisend aikavalind.

7.2 Eri tapaturmien yleisyys

Eniten lapsia on vammautunut liikkenneonnettomuuksissa (64% vastauksista), toiseksi
eniten potilasvahingon/hoitovirheen seurauksena (20% vastauksista), ja kolmanneksi
eniten hukkumisen jalkitilan yhteydessa (13% vastauksista). Merkittdvad on potilas-
vahinko/hoitovirheen seurauksena vammautuneiden lasten ikd. Kaikki potilasvahin-

got/hoitovirheet (6 tapausta) ovat sattuneet alle vuoden ikaiselle lapselle.

Tapaturmien yleisyys

hukkumisen Vapaa-ajan
jalkitila tapaturma

13 % 3%

potilasvahinko

hoitovirhe
20 %
liikkenne-
onnettomuus
64 %

KUVIO 1. Tapaturmien yleisyys prosentteina (%) kyselyyn osallistuneiden perheiden osalta.
(n=30)

7.3 Tapaturman aiheuttamat vammat

Lapsille on jaanyt tapaturmasta eniten pysyvia aivovammoja ja liikuntavammoja (ku-
vio 2). Kysymykseen pystyi vastaamaan myds omin sanoin, mikali listassa ei ollut
sopivaa vammaa/haittaa. Vapaaseen vastaukseen tuli eniten mainintoja puhekyvyn
menetyksestd/puhevammasta, joka oli neljalla lapsella. Nelja mainintaa tuli myos epi-

lepsiasta. Kosmeettisia haittoja oli mainittu kolmen lapsen osalta.
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Millainen haitta/toimintakyvyn rajoitus lapselle on jaanyt?

@ a) liikuntavamma

N
o
[N
©

B b) aistivamma

Oc)oppimisvaikeus

0Od) aivovamma

B e) kehitysvamma

@ f) psyykkisia oireita (mm.

unihairiot)

B g) muu, mik&? (epilepsia,

tapausten maara puhevamma)

pelkotilat, ahdistus, jannitys,

KUVIO 2. Lasten haitan/toimintakyvyn rajoitusten yleisyys (n=79).

Tapaturman seurauksena lapselle jadneet vammat/haitat (lukumaara)

KUVIO 3. Kuinka monta vammaa/haittaa lapselle on tapaturmasta jaéanyt (n=30).

Tapaturmaisesti loukkaantuneet tai vammautuneet lapset ovat usein monivammaisia.
Kaaviosta (kuvio 3) on havaittavissa, ettd yhdellatoista lapsella on yksi vamma/haitta.

Monivammaisia lapsia, joilla on kolme tai enemmaén kuin kolme vammaa, on 16:sta.
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7.4 Tiedonsaantipaikat

Tietoa vertaistuesta on saatu eniten keskussairaalan kautta 17/30, sen jalkeen eniten on
”muu, mik&?” vastauksia 9/30. "Muu, mik&” -vastauksissa, kolme on saanut tietoa
netista itse etsimalla. Kolme mainitsee saaneensa tietoa vertaistuesta sopeutumisval-
mennuskurssilta, ja kolme perhettd ilmoittaa saaneensa tietoa jarjeston tai yhdistyksen
kautta (kuvio 4).

Mielenkiintoinen ilmid vastauksissa on, etta keskussairaalasta on saatu eniten tietoa,
mutta avoimissa kysymyksissé 14:sta perheen vastauksissa, annetaan kehittdmisehdo-

tuksia keskussairaalan tiedottamisen parantamiseksi.

Vertaistuesta tiedottavat tahot

toinen perhe 2

yksityinen
palveluntuottaja 3

vammaisjarjesto 4 erityishuoltopiiri 1

likenne-
vakuutusyhtié/
VKK 2

KUVIO 4. Perheille tietoa antavat tahot (n=38).

7.5 Tiedottavat ammattiryhmat

Ammattiryhmisté tietoa antavat perheiden mukaan eniten kuntoutusohjaaja ja sosiaali-

tyontekija. Mainintoja sai myos laékari, psykologi, sairaanhoitaja ja lahi — tai lasten-
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hoitaja. Sen sijaan toiminta-, fysio-, ja puheterapeutit eivét olleet tiedottaneet vertais-
tuesta perheille (kuvio 5).

Ammattiryhmien tiedottaminen
(keskussairaalan/yliopistollisen sairaalan ja terveyskeskuksien tydntekijat)
9 8 8
8
7 I
6 I
5 4 |
4 3 —
3 % 5 |
2 . | I
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0
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KUVIO 5. Mitkd ammattiryhmat ovat tiedottaneet perheita vertaistuesta (n=27).

7.6 Tiedottamisen muodot

Avoimessa kysymyksessd kartoitimme, missd muodossa perheet ovat tietoa saaneet.
Esimerkkeind oli mm. esite, lehti, nettisivujen osoite, artikkeli, video/dvd, suullinen
ohjaus/neuvonta. Kysymykseen jatti vastaamatta 4/30, jotka eivét olleet saaneet tietoa
mistdén. Kysymykseen pystyi vastaamaan useamman vaihtoehdon. Eniten tietoa per-
heet olivat saaneet suullisen ohjauksen ja neuvonnan kautta (22/26). Toiseksi eniten
esitteen muodossa (13/26) ja 6/26 mainitsee loytédneensé tietoa nettisivuilta.

7.7 Tiedonsaannin oikea-aikaisuus

Kyselyyn osallistuneista perheistd 14/30 kokee saaneensa tietoa vertaistuesta oikeaan
aikaan. Perheistd 16/30 olisi toivonut tietoa eri aikaan kuin sita tarjottiin, tai ei koe
saaneensa tietoa vertaistuesta lainkaan (kuvio 6). Perheistd, jotka kokivat saaneensa
tietoa oikeaan aikaan, suurin osa 7/14 oli saanut tietoa 1-3 kk tapaturmasta. Viisi per-

heist& oli saanut tietoa 6-12 kk tapaturmasta (kuvio 7).



Tiedonsaanti oikeaan aikaan

a) kylla b) ei

KUVIO 6. Tiedonsaannin oikea-aikaisuus perheelle (n=30).

Perheet, jotka kokivat ettd tietoa vertaistuesta ei annettu heille oikeaan aikaan, vasta-
sivat avoimeen kysymykseen; milloin olisivat halunneet saada tietoa vertaistuesta.
Vastauksissa on hiukan hajontaa, silla osa perheista olisi ollut valmis saamaan tietoa
vertaistuesta jo sairaalassa, jossa sité ei heille ole annettu. Toiset olisivat kaivanneet
tietoa vertaistuesta kotiuttamisvaiheessa. Perusteluina oli shokin ja jarkytyksen voi-
makkuus alkuvaiheessa; uusi tieto vertaistuesta menee ohi, kun lapsi voi olla hengen-

vaarallisesti vammautunut.

Kaksi vastaajista olisi kuitenkin kaivannut tietoa heti tapaturman jélkeen. Vastauksista
ilmenee, ettd tietoa halutaan mahdollisimman pian, kun sen saamiseen ollaan valmiita.

Oikea-ajoitus on kuitenkin jokaisessa tapauksessa yksilollinen (kuvio 7).
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Perheet saaneet tietoa vertaistuesta

a) heti tapaturman b) 1-3 kk c) 3-6 kk d) 6-12 kk e) muu, milloin?
jalkeen tapaturmasta tapaturmasta tapaturmasta

KUVIO 7. Tiedonsaannin oikea- aikaisuus perheelle (n=14).

7.8 Tiedonsaajat

Kyselyyn osallistuneista perheista tietoa vertaistuesta on annettu didille 26/30 tapauk-
sessa, 18/30 perheen isélle, 4/30 perheen sisaruksille ja 5/30 perheen tapaturmaisesti
loukkaantuneelle lapselle. Yhtaddn mainintaa isovanhemmille tai sukulaisille annetusta

tiedosta ei ole.

Merkittdvad on, ettd vain viidessé perheessé tapaturmaisesti vammautuneelle lapselle

on annettu tietoa vertaistuesta (kuvio 8).
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Perheenjasenille tiedottaminen

a) aidille b)isalle c) sisaruksille d) tapaturmaisesti  e) muille perheen
vammautuneelle jasenille, kenelle?
lapselle

KUVIO 8. Perheenjasenille tiedottaminen (n=45).

7.9 Vertaistuen hyodyllisyys

13:sta perhettd kokee saaneensa vertaistuesta erittéin paljon hyotyé, melko paljon hyo-
tya vertaistuesta on ollut yhdeksalle perheelle, kahdelle perheelle vertaistuesta on ollut
kohtalainen hyoty, yhdelle perheelle melko véhan hyotya ja kaksi perhettd kokee, ettei
vertaistuesta ole ollut lainkaan hydtyd. Kolme perhetté jatti vastaamatta kysymykseen
(kuvio 9).

Vertaistuen hyodyllisyys perheelle

a) erittéin paljon ~ b) melko paljon c) kohtalaisesti d) melko vahan e) ei lainkaan f) ei vastausta
hyoétya

KUVIO 9. Kuinka hyddylliseksi perheet ovat kokeneet vertaistuen (n=30).
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8 PERHEIDEN KOKEMUKSIA VERTAISTUEN HYODYLLISYYDESTA
Perheet vastasivat avoimeen kysymykseen, millaista hyotya vertaistuesta on ollut.
Havaintomatriisin avulla kerasimme kyselylomakkeista perheiden samankaltaisia ko-
kemuksia, jotka toistuivat useiden perheiden vastauksissa:

Voimaa arjessa jaksamiseen

Ei ole yksin asian kanssa, vaan tietad, ettd on muitakin saman kokeneita”, ’Ohjeita

ja neuvoja arjessa selvidmiseen.”

Rohkeutta ja uskoa tulevaisuuteen

’Antanut voimia eteenpdin jaksamiseen”, Elamé&a on taman jalkeenkin™

Uusia ystavyys suhteita

“Erittéin hyvia ja lampimi& ystavyyssuhteita™, ’Olemme kuin yhta suurta perhetta™

Tukea lapsen oikeuksien puolesta taistelemiseen

’Osaamme neuvoa toisiamme byrokratian kiemuroissa ja oikeuksien puolesta taiste-

lemisessa”, ’Vertaistuki on myds erinomainen tiedonléahde viranomaisverkostoa aja-

tellen.”

9 PERHEIDEN IDEOITA VERTAISTUESTA TIEDOTTAMISEEN

Pyysimme my06s perheiden ajatuksia ja ideoita vertaistukitoiminnasta tiedottamiseen,

jossa vastauksissa yhtenevaisié tekijoita oli:



Enemman vertaistuesta tiedottamista sairaalaan

“Esitteet nakyville paikoille sairaalassa ja mukaan kotia™, ’Potilasvahingon karsi-
neille perheille pitaisi olla sairaaloissa paremmin tarjolla vertaistukea.” ,””Vertaistuki
on tarpeen jo akuutissa vaiheessa sairaalassa”, ’Tietoa pitéd saada sairaalavaiheen
aikana tai valittomasti sen jalkeen”, Tiedotus téllaisesta toiminnasta sairaaloille,
jotta siella osattaisiin opastaa tuen tarvitsijoita”, ”Enemman tietoa jo varhaisessa
vaiheessa sairaaloissa niin sairaanhoitajilta kun kuntoutusohjaajilta, seké& osastojen

info taululta”.

Ohjeita/neuvoja ammattihenkiléstolle

Osa perheista ehdotti, ettd ammattihenkilostolle voisi jarjestdd enemman koulutusta
vertaistuesta tiedottamisesta, esimerkiksi luentoja ja tietoiskuja. Vertaistuen tiedonva-
littdjind perheille voisi joidenkin vastauksien mukaan toimia sosiaalihoitajat, sosiaali-

tyontekijat, kuntoutusohjaajat, sairaanhoitajat ja potilasasiamiehet.

Tiedotusta TATU ry:n kotisivuille, seké yleisesti tiedotusta toiminnasta

”TATU:n sivuille jotain yksityiskohtaisempaa vertaistukiperheista. Esim. linkki per-
heen sivuille”, ja ’kotisivut netissa jossa TATU toimisi vélittajana vertaistukiperheen
ja perheen valilla”, sek& ’séhkdpostia uusista kursseista yms. toiminnasta™. Vinkki
my6s toiminnan kehittdmiseen: “’Potilasasiamiehid neuvottaisiin antamaan esim.
TATU ry:n yhteystiedot potilasvahingon kohdanneelle perheelle, joka ohjaisi edelleen

yhteistyoperheen luokse™

Vertaistuki asiat esille tiedotusvalineisiin

> Asia esille tiedotusvalineisiin®, ** Lehtijuttuja; julkisuutta asialle”™
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10 POHDINTA

Palvelujérjestelmdémme on hyvin monitahoinen ja haastava, varsinkin tapaturmaisesti
vammautuneen tai loukkaantuneen lapsen kohdalla. Palveluverkosto ké&sittdd yleensa
monia kymmenid eri toimijoita, kun asiakkaana on tapaturmaisesti loukkaantunut tai
vammautunut lapsi. Ammattilaiset kokevat kohderyhman auttamisen haasteellisena, ja
kaipaavat tietoa kuinka palvella vammautuneita tai loukkaantuneita lapsia, ja heidan

perheitddn paremmin.

Tutkimuksemme tuotti toimeksiantajallemme TATU ry:lle tarpeellista tietoa vertais-
tuen tiedonsaannista. Tietoa hyddynnetddn kehitettdessa menetelmid ja keinoja ver-
taistuesta tiedottamiseen. Yhteisten kaytantdjen Ioytdminen vertaistuesta tiedottami-
seen ja perheiden ohjaamiseen palveluverkostossa olisi tarkedad. Tutkimuksen tuloksia
voidaan hyodyntdd myos ammattilaisten ja vapaaehtoisten avuntarjoajien yhteistyota

kehitettaessa.

Tutkimuksemme ensisijainen tehtavé oli kartoittaa perheiden kokemuksia vertaistuen
tiedonsaannista. Tulosten avulla halusimme selvittdd; saavatko perheet tietoa vertais-
tuesta, ja annetaanko perheille tietoa vertaistuesta oikeaan aikaan. Lis&ksi selvitimme;
misté perheet ovat tietoa saaneet, mitkd ammattiryhmaét tietoa heille antoivat, ja missa

muodossa vertaistuesta perheille tiedotettiin.

Tutkimuksemme tulokset osoittivat, ettd kyselyyn osallistuneet perheet kokivat saa-
neensa tietoa vertaistuesta lapsen vammauduttua. Ainoastaan nelja perhettd oli sita
mieltd, ettd tietoa vertaistuesta ei ollut heille annettu lainkaan. Tiedonsaannin vertais-
tuesta tulisi kuitenkin olla kaikkien saatavilla, tavoitteena tulisi olla tiedon vélittdmi-

nen jokaiselle sité tarvitsevalle.

Selvitimme tutkimuksessamme myds vertaistuen tiedonsaannin oikea-aikaisuutta per-
heelle. Tutkimuksemme tulosten mukaan tiedonsaannille vertaistuesta ei ole selked4
oikeaa aikaa. Vajaa puolet vastanneista perheistd koki saaneensa tietoa vertaistuesta
heille oikeaan aikaan. Suurin osa perheistd, jotka kokivat saaneensa tietoa heille oike-

aan aikaan, olivat saaneet tietoa 1-3 kk tapaturman sattumisen jalkeen.
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Tutkimuksen tulosten mukaan kuntoutuksenohjaajat olivat sosiaalitydntekijoiden
ohella aktiivisimpia vertaistuesta tiedottajia. Tulos oli hiukan yllattava, silla keskus-
sairaaloissa ja yliopistollisissa sairaaloissa ei yleensa ole omaa kuntoutusohjaajaa ta-
paturmaisesti vammautuneille lapsille, vaan lapset ovat vammojen laadun mukaan
jakautuneet eri kuntoutusohjaajien asiakkaiksi. Kyselyn vastauksista tuli kuitenkin
esiin, ettd useat perheet kaipaisivat keskussairaalan vertaistuesta tiedottamisen paran-
tamista. Muutamissa vastauksissa kuvailtiin, ettd asiakasta siirrellddn jatkuvasti am-
mattilaiselta toiselle, vaikka perheet kaipaisivat enemmaé&n perheen rinnalla kulkevaa

ammattilaista, joka tuntisi perheen ja heidan tarpeensa.

Vastaukset herattivatkin pohtimaan, olisiko keskussairaaloihin mahdollista saada oma
kuntoutusohjaaja tai palveluohjaaja tapaturmaisesti vammautuneille lapsille. Ammat-
tihenkild kulkisi perheen rinnalla ja tukena kuntoutusprosessissa ja voisi toimia per-
heen tuki- ja vastuuhenkilong, avustajana, tarvittaessa asiamiehend ja sosiaaliturvan
koordinoijana. Kuntoutusohjaaja tai palveluohjaaja my0s auttaisi perhetta l6ytamaan
perheen tarvitsemat tuet ja palvelut ja pitéisi yhteyksid viranomaisiin perheen halua-

malla tavalla.

Ammattilaisten tarjoaman tiedon ja tuen liséksi perheet kertoivat tarvitsevansa vertais-
ten kokemuksia ja tietoja. Vertaisten kautta perhe voi peilata omaa tilannettaan toisten

perheiden tilanteeseen ja saada uusia voimavaroja arjessa selviytymiseen.

Tutkimusprosessin aikana késityksemme tapaturmaisesti vammautuneen tai loukkaan-
tuneen lapsen palvelujdrjestelmasté laajeni paljon. Perheiden vastaukset havainnollis-
tivat, ettd kyseessd on hyvin pirstaleinen, ja yksilollinen palveluverkosto, jossa per-
heiden on usein osattava itse etsid ja vaatia palveluita. Tutkimuksemme avulla pyrim-
me vélittdma&n perheiden kokemuksia eteenpdin ja toivomme ettd tutkimuksemme
tuloksia kéytetddn hyvéksi palvelujérjestelman kehittdmisessa paremmin perheité pal-

velevaksi.
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Liite 1. Saatekirje

HYVAT VANHEMMAT

Olemme Sanna, Marikki ja Teija, ja opiskelemme Jyvéskylan Ammattikorkeakoulussa kuntou-
tusohjauksen ja -suunnittelun koulutusohjelmassa. Teemme opinndytetyotad aiheenamme tiedon-
saanti vertaistuen mahdollisuudesta, kun perheen lapsi on tapaturmaisesti loukkaantunut. Opin-
naytetyd on osa TATU ry:n hallinnoimaa Palvelupolku-projektia. Opinnaytety6tdmme ohjaa TATU
ry:std projektisuunnittelija Pirjo Lehtovaara ja projektivastaava Timo Rautiainen ja Jyvaskylén
Ammattikorkeakoulusta kuntoutuksen yliopettaja Pirkko Perttin.

Kartoitamme kokemuksianne siit4, oletteko saaneet tietoa vertaistuen mahdollisuuksista lapsenne
tapaturman sattumisen jalkeen. Tapaturmaisesti loukkaantuneiden lasten ja nuorten sekd heiddn
perheidensa arjessa vertaistuki on merkittdva osa selviytymisté ja arkipéivan hallintaa auttava tekija.
Tassd kyselyssd vertaistuella tarkoitetaan kokemusten vaihtamista sekd ymmarryksen jakamista
toisten perheiden kanssa, joiden lapsi on tapaturmaisesti loukkaantunut.

Pyyddmme Teitd ystavéllisesti vastaamaan kyselyymme. Ndin saamme arvokasta tietoa perheenne
kokemuksista. Kyselyn tuloksia hyédynnetddn kehitettdessé menetelmid ja keinoja vertaistuesta
tiedottamiseen. Tavoitteena on myds ammatillisen tuen ja vertaistuen yhteistyon kehittdminen.
Pyyddmme Teitd ystavéllisesti palauttamaan kyselylomakkeen 20.4.2007 mennessa oheisessa
palautuskuoressa, jonka postimaksu on maksettu. Vastauksianne késitellaan luottamuksellisesti vain
opinnaytetyontekijoiden kesken.

Vastauksista kokoamme yhteenvedon, joka on saatavilla TATU ry:n tyontekijoilta syksylla 2007.

Kiitdmme lampimasti vastauksistanne!

Terveisin: Kuntoutuksen ohjaaja -opiskelijat

Lisétietoja voi tarvittaessa kysell&:

Sanna Kalapudas Marikki Pirkola Teija Takkinen
040-7661308 040-7416941 044-5884011
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Liite 2. Uusintakyselyn saatekirje

HYVAT VANHEMMAT

Lahetimme Teille kyselyn kartoittaaksemme kokemuksianne siité, oletteko saaneet tietoa vertais-
tuen mahdollisuuksista lapsenne tapaturman/ potilasvahingon sattumisen jalkeen. Ensimmaises-
t4 saatekirjeessa potilasvahinko sana oli ja&nyt epdhuomiossa pois.

Kiitamme kaikkia kyselyyn jo vastanneita!

Lahestymme viel& Teit4 uusintakyselylla, mikali ette vield ole vastanneet. Toivomme ettd saisim-
me viel& lisdd vastauksia, koska kaikkien perheiden kokemuksista saamme arvokasta tietoa.

Kyselyn tuloksia hyddynnetddn kehitettdessd menetelmid ja keinoja vertaistuesta tiedottamiseen.
Tavoitteena on myos ammatillisen tuen ja vertaistuen yhteistyon kehittaminen.

Pyydamme Teitd ystavéllisesti palauttamaan kyselylomakkeen 18.5.2007 mennessa oheisessa
palautuskuoressa, jonka postimaksu on maksettu. My6s tdman uusintakyselyn postitus tehd&én
TATU:n kautta, jotta yhteystietonne eivét tule ulkopuolisten tietoon. Vastauksianne ké&sitellaan luot-
tamuksellisesti vain opinnaytetyontekijoiden kesken.

Vastauksista kokoamme yhteenvedon, joka on saatavilla TATU ry:n tyontekijoilta syksylla 2007.
Kiitdmme lampimasti vastauksistanne!

Terveisin: Kuntoutuksen ohjaaja -opiskelijat

Lisétietoja voi tarvittaessa kysell:

Sanna Kalapudas Marikki Pirkola Teija Takkinen
040-7661308 040-7416941 044-5884011
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Liite 3. Kyselylomake

KYSELY VERTAISTUEN TIEDONSAANNISTA

Hyvat vanhemmat, toivomme etté vastaatte kysymyksiin ympyrdimalla Teille sopivat vaihtoehdot
tai kirjoittamalla vastauksenne tyhjille riveille. Vastauksianne voitte jatkaa myds kaavakkeen toisel-
le puolelle. Mikali mahdollista, pohtikaa vastauksianne yhdessa koko perheen kanssa.

Taustatietoja tapaturmassa olleesta lapsesta ja hanen

perheestaan

1. Perheenne lasten syntymavuodet?

2. Tapaturmassa olleen lapsenne syntymavuosi?

3. Lapsen tapaturman sattumisvuosi?

4. Mik& tapaturma lapsellenne on sattunut?

a) kotitapaturma e) potilasvahinko/hoitovirhe
b) vapaa-ajan tapaturma f) hukkumisen jalkitila
¢) koulutapaturma g) muu, mika

d) lilkkenneonnettomuus

5. Millainen haitta/toimintakyvyn rajoitus lapsellenne on jaanyt tapaturmasta?

a) lilkkuntavamma e) kehitysvamma
b) aistivamma ) psyykkisia oireita (mm.pelkotilat, ahdistus,
) oppimisvaikeus jannitys, unihdiriot)

d) aivovamma g) muu, mika?
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Tiedonsaanti vertaistuesta

6. Misté saitte tietoa vertaistuesta?

a) keskussairaala/yliopistollinen sairaala h) koulu/erityiskoulu

b) terveyskeskus 1) péaivakoti

c) erityishuoltopiiri (kehitysvamma) J) vammaisjéarjesto

d) kunnan sosiaalitoimi k) yksityinen palveluntuottaja
e) lilkennevakuutusyhtio/VKK (mm. fysio-, toiminta- tai

f) potilasvakuutuskeskus puheterapeutti)

g) Kela 1) toinen perhe

m) muu, mika?

7. Jos saitte tietoa vertaistuesta keskussairaalasta, yliopistollisesta sairaalasta tai terveys-
keskuksesta, mika ammattiryhma tietoa antoi?

a) laékari f) toimintaterapeutti
b) psykologi g) fysioterapeutti

¢) sairaanhoitaja h) puheterapeutti

d) lahi- tai lastenhoitaja 1) sosiaalityontekija
e) kuntoutusohjaaja j) joku muu, kuka?

8. Missa muodossa saitte tietoa vertaistuesta? (esim. esite, lehti, nettisivujen osoite, artik-
keli, video/dvd, suullinen ohjaus/neuvonta..)




9. Saitteko tietoa vertaistuesta teille oikeaan aikaan?

0O Kylla

O Ei

Jos vastasitte kylla, milloin saitte tietoa vertaistuesta?

a) heti tapaturman jalkeen
b) 1-3 kk tapaturmasta

¢) 3-6 kk tapaturmasta

d) 6-12 kk tapaturmasta
e) muu, milloin?

Jos vastasitte ei, milloin olisitte halunneet saada tietoa vertaistuen mahdollisuudesta?

33

10. Kenelle perheestdnne annettiin tietoa vertaistuesta?

a) aidille
b) isalle
c) sisaruksille
d) tapaturmaisesti loukkaantuneelle lapselle
e) muille perheen jasenille, kenelle?




KOKEMUS VERTAISTUESTA

11. Onko saamastanne vertaistuesta ollut perheellenne hyotya?

Erittéin paljon
Melko paljon
Kohtalaisesti
Melko véhén

Ei lainkaan hyotya

oooon

Millaista hyotya vertaistuesta on ollut?
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12. Ajatuksianne, ideoitanne vertaistukitoiminnasta tiedottamiseen?

Kiitos vastauksistanne!



