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TIIVISTELMA

Taméan opinndytetyon tarkoituksena on saada perheiden kokemukset polusta vertaistuen
jatiedon pariin nékyviks, kun perheeseen on syntynyt harvinaisen diagnoosin saanut
laps. K eskityimme tutkimuksessamme juuri siihen vaiheeseen, jossa vanhemmet olivat
saaneet ensitiedon ja alkoivat etsia liséé tietoa diagnoosista seké hakeutua vertaistuen
pariin.

Tutkimus on laadullinen. K erésimme aineiston haastattelemella viitta pariskuntaa, joilla
kaikilla oli vahint&an yksi laps ja joiden vahintéan yhdella lapsella oli todettu harvinainen
vamma tal sairaus. Emme rgjanneet diagnooseja joihin olisimme keskittyneet vaan kat-
soimme riittévaks rajaukseksi sen, etté diagnoosi on harvinainen. Haastattelumuotona
ké&ytimme teemahaastattelua.

Haastattelemalla keré&tyn aineiston lisaks tutkimme aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta seka
alkaisemmin asiaa sivunneita tutkimuksia. Totesimme etté vaikka aineistoanalyysimme oli
aineistolahtdinen, kayttamamme teoria tuki vahvasti haastatteluissa esiin tulleita huomioi-
tamme.

Totesmme opinndytetydssamme, etta perheet olivat paésdantoisesti kokeneet haasteelli-
seksi [0yt8a asidllista tietoa seka polku vertaistuen pariin oli hyvin sattumanvarainen.
Toiset 10ysivét tiensa helpommin kuin toiset. Kyseessé e ollut niink&8n erot ammettilais-
ten toiminnassa vaan erot vanhempien taidoissa etsia tietoa | nternetistd. Tuntui myos etta
sattumalla oli oswuita asiaan siing, etta kuinka helposti tietoa I0ytyi.

Halusmme myos kuulla mahdollisia parannusehdotuksia vanhemmilta. Saimme hyvia
gjatuksia Siita, miten voitaisiin toimia toisin etta tulevaisuudessa saman kokevien varr
hermpien polku vertaistuen, tiedon ja palveluiden pariin syjuisi helpormmin.

Avainsanat: ensitieto, kriisi, perhe, vertaistuki
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ABSTRACT

The purpose of this study is to show how families experience the path to peer group
support and knowledge when a child with a rare diagnosis has been born in the family.
This study focuses on the preliminary phase where the parents have received initial in-
formetion on their child”s condition and begin searching for more informetion on the
diagnosis and seeking a peer group.

This is a qualitative study. We collected the study material by interviewing five couples
who had at least one child with a rare disability or disease. We did not concentrate on
any particuar diagnosis but considered the rarity of the diagnosis to be a sufficient scope
of limitation for the study. We used a theme interview as a method of interviewing.

In addition to the material collected by interviews we studied related literature and pub-
lished research on the subject. As aresult, we could state that the theory we applied
strongly supported the observations made during the interviews.

We gdated in our study that families had found it challenging to find professional informe-
tion and had found the path to peer group support very accidental. Some families found
their way more easily than others. The question is not so much about the differencesin
the way the professional advisors operate but rather about parents’ skills to find infor-
mation on the Internet. There was a feeling of families accidentally stumbling across
some informeation that later proved lucky.

We were also interested to find out possible parents' suggestions for improvement. We
received some valuable information how we could change our procedures to facilitate
the way to peer group support knowledge and services in the future.

K ey words: initial information, crisis, family, peer group support
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1 JOHDANTO

Ajatus opinndytetytn aiheesta l8htee meista toisen opintoihin liittyvasta tyGharjoittelusta.
Toinen opinndytetyon tekijoista oli harjoittelussa [ nvalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuk-
sessa. Harjoitteluun kuului osuus, jonka alkana oli Dysmelialasten perhekurss. Dyselia
on yksi monista harvinaisiksi luokitelluista diagnooseista ja silla tark oitetaan synnynnéista
ragjagpamuodostumea. Harjoittelun aikana seuraamisen kohteena olivat vanhemmet ja
eri tilanteissa kavi ilmi, miten vanhemmet olivat kokeneet ensitiedon saantinetken tai mi-
ten he olivat saaneet etsid itsendisesti tietoa niin diagnoosista kuin erilaisista avustuksista-
kin. N&iden perheiden kokemuksista sai sen kuvan, etté on asioita, joita voisi kehittéé.

K un perheeseen syntyy vammainen laps, niin se jo sinénsa on traumeaattinen, &killinen
kriis. Jos tilannetta viela vaikeutetaan puutteellisella informaation annolla tai epaasiallisel-
la kéytokselld, niin tamé tuntuu kohtuuttormelta taakalta perheille. On tietenkin olemassa
my0os onnellisia polkuja, emme usko etta kaikkien tie on kivinen ja hankala, mutta kés-

tyksemme mukaan paljon voitaisiin tehda toisin.

Paadyimme tekeméan opinndytetyon paritydné. Toinen opinndytetyontekija on tehryt
seka harjoitteluja etta tydskennellyt opintojensa ohella vammaisuuden parissa Eteva
kuntayhtyméan hoitokodissa. Me molemmat koemme aiheen kiinnostavaks. Haluamme
omalta osaltamme tuoda vanhempien &anta kuulwville, siitd miten he kokivat diagnoosin
saannin hetken ja toisaalta miten heidan polkunsa eteni vertaistuen ja tiedon pariin. Li-
séks haluamme tieta& miten tilanteen kokeneet nakisivét sen, missé ja miten he itse toi-
voisivat saavansa tietoa ja tukea. Opinndytetydmme lahtee Siis Siita gjatuksesta, etta
polkua tiedon ja tuen pariin voisi vield parantaa, tasoittaa ja asettaa matkalle selkeité

tienviittoja.



2 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Tarkoituksemme on opinndytetydssamme saada kuuluville perheiden kokemuksia Siité,
miten lapsen harvinaisen diagnoosin saannin jalkeen heidan polkunsa on muotoutunut
tiedon ja vertaistuen pariin. Perheiden vanhemmat kertovat omista kokemuksistaan ja
lis8ksi siitd miten he toivoisivat asioita kehitettévan. Tavoitteena on pyrkia vaikuttamaan
ihmisten tapaan kohdata harvinaista vammeaisuutta kun se ilmenee pienella lapsella, mah-
dollisesti vastasyntyneelld. Tarkoituksena on vieda eteenpain Harvinaiset -yksikon tie-
toon niitd kehitysehdotuksia, joita perheiden haastatteluissa nousee esiin. Nain voisimme
osaltamme olla laittamassa tienviittoja uusien vanhempien tielle diagnoosista vertaistuen

jatiedon pariin.

2.1 Toteutus

Toteutimme opinnaytetyomme hankkeistettuna. Tilagjana toimii Invalidiliiton Harvinaiset
-yksikkd. Vuoden 2010 alussa oli avattu Harvinaiset -verkoston toimesta nettisivut,
joiden tarkoituksena on toimia yhden luukun palvelun periaatteella, yksi ovi, monta ikku-
naa. Sivustoilta [6ytyy tietoa yleisesti harvinaisista diagnooseista mutta myos linkkeja eri
diagnoosijarjestdjen sivuille. Tarkoituksenamme oli tehda myos esite, jossa esitelldan

uudet nettisivut.

Aloitimme opinndytetydmme suunnittelun jo kevadlla 2009. Etenimme asiassa niin, etta
aiheen alkaessa muotoutua otimme yhteytta I nvalidiliton Harvinaiset -yksikkoon. Saim-
me kuulla Harvinaiset -verkostosta ja sen uusista nettisivuista ja saimme niihin liittyen
tarkemmat raamit aiheellemme. Tapasimme Harvinaiset - yksikon tyontekijita Merja
Montoa ja Saara Pagjasta ja pidimme helhin yhteytta opinndytetyGprosessin aikana
my0s puhelimitse seka sahkdpostilla. Tutkimuslupahakemuksen toimitimme heille
6.4.2009 (LI TEL). Kesan 2009 aikana ei ollut sopivia perhekursseja, elka alkusyk-
systakaan eli varsinaisten haastattelujen aloitus Sirtyi marraskuulle 20009.



Alkuperainen gjatuksemme oli tehda myos esite Harvinaiset -verkoston nettisivuista.

Y hteydenpitormme kuitenkin M ortoon ja Paajaseen katkes kesdlla 2010, emme saaneet
vastauksia yrityksistamme huolimatta, ja néin gjan puutteen vuoksi jouduimme keskitty-
maan Kirjalisen tydmme tekemiseen ja luovuimme esitteen toteuttamisesta. Olismme
tarvinneet tekniseen toteuttamiseen apua Harvinaiset -yksikolta, mutta koska emme
saaneet gjoissa yhteyttd, niin emme panostaneet enda siihen, etté olisimme 10ytaneet
muualta ammettilaista toteuttamaan esitetta teknisesti.

Opinndytetydmme on laadullinen. Haastattelemme harvinaisen vamman tai sairauden
omaavien lasten vanhermpia. Toteutamme haastattelut teemahaastatteluina. K &sittelemme
haastattelemalla hankkimamme materiaalin luottamuk sellisesti. Haastatteluissa e kay ilmi
perheiden identiteetti. Litteroimme haastattelut siten, etté kenenkaén perheenjdsenen
nimea el mainita. Myoskaan taustatiedoissa kysyméamme asuinpaikkakunta ei tule ilmi

tydssamme.

2.2 Opinndytetydn sosiaalipedagoginen viitekehys

Sosiadlipedagogiikka kasitteend perustuu saksalaiseen perinteeseen niin sanotusta suu-
resta linjasta, joka pitéa sisélldan nékemyksen haastavissa oloissa elavien ihmisten tuke-
misesta, heildan ndkemisensa toimijoina itsensi auttamisessa. Heidan kanssaan tehtéva
tyo on téten yhteistoiminnallista niin, etté yhdessa ratkotaan arjessa vallitsevia ongelmia.
K uitenkin on pidettava mielessa se, etté sosiaalipedagogiikka késtteend eléé ja myos
kehittyy koko ajan, silla se on osaltaan sidoksissa yhteiskuntaan ja siella vallitseviin tra-
ditioihin ja kaytanteisiin. Eik& sosiaalipedagogiikassa voida erottaa teoriaa ja kaytantba
toisistaan. Teoria toimii gjattelun valineend, eika sité voida muodostaa muodollista kaa:
vaa. Teoria toimii kehyksena gjatteluun perustuvalle toiminnalle. Sosiaalipedagogiikka on
siis hyvin kéytannonlaheisté ja soveltavaa. (Haméléainen & Kurki 1997, 126; Kurki
2002, 33.)



Opinndytetydlliamme on sosiaalipedagoginen viitekehys ja lahestymistapa. Sosiaalipeda-
gogiikalle on tunnusomeista se, etté sind toisin kuin yleisessa pedagogiikassa, on tarkoi-
tus auttaa huono- osaisia ja lisaksi siind ilmenevét yhteiskunnalliset arvot. (Moilanen
1999, 8). Sosiadlipedagogisessa gjattelussa analysoidaan, K urjen mukaan, yhteison ja
yksilon vélisen suhteen laatua. Y ksil6t luovat omella toiminnallaan yhteiskuntaa ja yhtels-
kunta taas ohjaa yksiloiden toimintaa. Né&in asiaa tarkastellessa korostuu yksilén koke-
musten ja reflektoinnin merkitys. Muutosta yhteiskunnan tasolla on siis mahdollista saada
aikaiseksi, mikali kuunnellaan herkkyydella yksildiden kokemuksia ja sita kavitta pyritéan
muokkaamaan yhteiskunnan toimintamalleja paremmin yksiloa tukevaks. (Kurki 2002,
45.) Kun halutaan vaikuttaa Sihen, miten inmisia kohdataan haastavissa tilanteissa, on
kyse siité etta pyritddn saamean muutosta juuri vallitseviin k&ytanteisin. Pyrimme tyos-
samme osaltamme siihen, etté heréttelismme gatuksia siitd, miten perheité vois kaytéan-
ndssi ohjata ja opastaa helpormman reitin kautta tiedon ja avun pariin. Tuomme nyos

esiin konkreettisia parannusehdotuksia, jotka ovat laht6isin tilanteen kokeneilta perheilta.

Y hteistllisyys on yks sosiaalipedagogiikan tunnusomaisista tavoitteista. Erilaiset vertais-
tukimuodot ovat yhteisollisyytta toimivimmillaan. Sosiaalipedagogiikan tavoitteena on
saada ihminen integroitumaan yhteiskuntaan ja vaik uttamaan oman eldménsa olosuhtel-
den parantamiseksi. (Monkkonen, Nurro & Véisanen 1999, 18 — 19) Erilaiset diag-
noosijarjesttt tuottavat vertaistukipalveluita seké pyrkivét vaikuttamaan tiedottamalla
niin inmisten tietoisuuteen diagnoosista kuin myds asenteisiin kyseisia sairauksia kohtaan.

Sosiaalipedagogiikkaan kasitteend liitetéan yhteiskunnallisten epdkohtien kartoittaminen
janiinin puuttuminen pedagogisilla tavoilla. N&in ollen taas pyritéén edistaméan esimer-
kiks hyvinvoirtia ja yhteisvastuuta. Tydssamme yhteiskunnalliset arvot nékyvét sing,
ettd saamme perheiden kokemukset nakyviksi, ja saamme asian kokeneilta tahoilta ide-
oita, joilla saman tulevaisuudessa kokevien polku tiedon ja tuen pariin voisi olla hieman
helpompi. Tarkoitus on siis vaikuttaa yhteiskunnallisesti asenteisiin ja saada muutosta

siihen, miten vamman tai sairauden kohdatessa perhetta tuettaisiin oman elaménsa toimi-



joiksi. Kriisin kohdatessa perhe tarvitsee monentyyppista tukea voimaantuakseen ja
kyetak seen [6ytamaBan resursseja palauttaak seen eldméansa hallinnan tunteen itselleen.
Sosiaalipedagogiikkaa sovelletaan monilla eri aueilla, esmerkiksi kyhyyden, poik-
keavuuden ja syrjaytymisen kasittely kuuluvat olennaisesti sosiaalipedagogiseen tyohon.
Tybmuotoja voi olla useita, mutta meidéan tydmme pohjalta olennaisin on yksilon ja per-
heen kanssa tehtéva yhteistyd, johon voi kuulua esmerkiksi neuvontaa ja opastusta.

(Hamédlainenym. 1997, 14, 19.)

Tyon tulisi olla vuorovaikutuksellista yhteisty6ta. Y hteisty6ssi painopiste on perheenja
sen yksiliden voimavarojen l0ytamisessa kunnioittaen heidan eldméntapaansa kuitenkin
pyrkimélla helpottamaan arkea. (Hamélainenym. 1997, 14, 19, 126.) Meidan tyos-
sémme perheen eldmantavan kunnioittaminen korostuu juuri siing, ettd haastattelemme
perheitd ja pyrimme tuomaan heidan sanomansa kuuluviin juuri sellaisena kuin he sen

kertovat.

Térkein lahtokohta tytskentelylle perheiden kanssa on se, ettd perhe on oman elaméansa

asiantuntija ja heita tulee kuunnella, jotta heitd voitaisiin tukea saavuttamaan toimiva ja

sen diagnoosin saanut lapsi. Perheen elamé muuttuu huomattavasti, kun lapsella on eri-
tyistarpeita, jotka poikkeavat terveen lapsen tarpeista. Apua arjesta selviytymiseen voi-
daantarvita ja Sta tulisi saada, mutta kuitenkin perheen ehdoilla. Vaikka vanhempia tulisi
tukea paitsi konkreettisissa arkipaivaisissa asioissa ja myds kannustaa seka auttaa heita
I6ytamaan juuri heille sopivat apu- ja tukimuodot, e se aina kuitenkaan toteudu kaytan-
nossa. Lisaksi erilainen henkinen tuki on tarked&. Haastattelussa saimme tietoa Siita,
miten viis perhettd oli kokenut oman haastavan tilanteensa lapsen syntyman jalkeen.
Tavoitteena opinndytetydliamme on sosiaalipedagogisen gjatusmallin mukaisesti saada
esiin niitd gjatuksia, joilla voitaisiin helpottaa vanhempien polkujen [6ytamista avun ja

haastavassa tilanteessa.



2.3 Tutkimuksenmetodi ja aineistot

Tutkimuksemme on luonteeltaan kvalitatiivinen €li laadullinen. Pa&dyimme t&hén ratkai-
suun siks, etté aiheemme on niin ihmidaheinen ja kysymyksemme hakevat vastauksia
vanhermpien kokemuksista. K valitatiiviselle tutkimukselle on luonteenomeista se, ettéa
ihminen on tiedonkeruun instrumenttina. Eli tutkija luottaa omiin havaintoihinsa ja kes-
kusteluihin tutkittaviensa kanssa enemmén kuin mittausvélinellla saatuihin tietoihin. (Hirs-

jarvi ym 2008, 160.)

Tyypillinen piirre kvalitatiiviselle tutkimukselle on myods se, etté tutkimussuunnitelma
muotoutuu tutkimuksen edetessa. Tutkimus on luonteeltaan vaiheittainen, pattymaton
prosess. Vaiheita voidaan erotella kuusi €li

- aheenvalinta

- metodin pohdinta

- kirjalisuuden lukeminen

- aneiston keruu

- aneiston analyys

- kirjoittaminen
Vaiheet voidaan kuvata spiraalin muotoon ja prosess voidaan aloittaa melkeinpa mista
kohtaa tahansa ja se on luonteeltaan sellainen tydskentelytapa, joka ohjaa ja mahdollis-
taa harkitsemaan uudelleen jo tehtyja valintoja. (Hirgéarvi ym. 2008, 14, 160.) Oma
tyomme gijoittuu pitkélle aikajanalle ja tand aikana on tapahtunut paljon kehitysté alku-
peréiseen ideaamme nahden. Lahdimme hyvin vahvalla tunnelatauk sella lagjasta ideasta
likkeelle, koska koimme perheiden kokemukset huonosti menneisté tilanteista niin vah
vasti. Mellla aineiston keruu €li haastattelut ndyttelivat suurta osaa prosessissa. Metodin
pohdinta ja kirjallisuuteen tutustuminen olivat jatkuvana toimintana, ja aihe myos rajautui
opinnéytetyd prosessin aikana. Kirjoittaminen alkoi todenteolla siind vaiheessa kun
olimme saaneet kaikki haastattelut suoritettua ja litteroinnin valmiiks.



K valitatiivisessa tutkimuk sessa ei 18htokohtana ole teorian tai hypoteesin testaaminen
vaan aineisto kasitellaan ilman lahtokohtaista oletusta. Tutkija el siis méarda mika aineis-
tossa on trkeda ja kaikkia tutkittavia tapauksia kasitelldan ainutlastuisina. (Hirgarvi
ym 2008, 160.) Huomasimme haastattelujen aikana, etté perheiltd nousi esiin myos
sellaisia aihealueita, joita emme olleet itse ssdllyttaneet kysymyksin. Ja koska nama
samat aiheet nousivat esiin useammilla kuin vain yksilla vanhemmilla, niin totesimme ne
asioiksi, jotka otamme esiin tydmme teoriaosassa alkuperéisesta suunnitelmasta poike-

ten. Tallainen aihe oli esimerkiks I nternet.

K valitatiivisessa tutkimuk sessa lahtokohtana aineistonhankinta metodin valinnassa on se,
etta tarkoitus on saada tutkittavien &ani selkeasti kuuluviin. M etodeja, joista voi valita,
ovat mm. teemahaastattelu, osallistuva havainnointi, ryhméhaastattelLt, ja erilaisten do-
kumenttien ja tekstien diskursiiviset analyysit. (Hirgarvi ym. 2008, 160.) Valitsimme
ty6homme teemahaastattelun aineistonhankinta menetelmaksi. Tama tuntui meista par-
haalta tavalta saada valitsemastamme aiheesta tietoa, koska kyseessi on erillisten per-
heiden kokemukset.

2.4 Tutkimuskysymykset

Opinndytetydmme tutkimuskysymyksend on: Miten saadaan harvinaisen diagnoosin saa-
neen lapsen perhe vertaistuen ja tiedon pariin? Lisaksi meilld oli alakysymyksiné tyds-

SAMME:

- Millaisena vanhemmet kokivat ensitiedon saantinetken?

- Miten perheet |6ytavét tiensa nykyaan vertaistuen ja tiedon pariin?

- Miten nykyista tieté voitaisiin helpottaa?

- Kuinka tarpeellisena vanhemmat kokevat vertaistuen ja missi muo-
dossa he sita haluaisivat?

- Millaista ja milloin saatua tietoa he arvostaisivat eniten”?

- Millaisena perheet kokevat ammattilaisten toiminnan nykyaan?



Haastattelukysymyksemme jagttiin viiden teeman alle (LI TE 2). Teemat rakentuivat
siten, etté ne perustuivat tutkimuksen viitekehykseen. Ne siis perustuivat tutkittavasta

asiasta tiedossa oleviin asioihin. M eidan opinndytetydssamme teemet olivat:

- Taustatiedot

- Harvinaisen diagnoosin saantt laps
- Engtieto

- Vertastuki

- Kehitysehdotukset

Pyrimme haastattelutilanteissa noudattamaan ennalta suunniteltuja kysymyksia, mutta
huomasimme myds sen, miten luottamella intuitioon, saimme sellaisiakin aiheita esiin,
joita emme olleet suoranaisesti sisdllyttaneet kysymyksiimme, mutta jotka tuntuivat per-
heisté tarkellté. Tallaisks asioiksi nousi haastattelutilanteissa selkeésti toistuvana teema-
na, meidan suunnittelemien teemojen liséksi vanhermpien kokemukset byrokratian haas-
teista. Myo0s perheessa olevien muiden lasten kokemukset tulivat esiin haastatteluissa,
samoin kuin vanhempien keskingisten suhteiden kehitys kriisin alkana. Lisaksi Internetin
asema tiedonhaku keinona korostui kaikkien haastateltavien puheessa. Sosiaalipedago-
gisen gjatusmallin mukaisesti on tarked& saada tieto heiltd, jotka ovat itse asian kokeneet
jasks kysymykset voivat tarkentua vasta haastattelun kuluessa haastattelijoiden heittéy-
tyessa dialogiin haadtateltavien kanssa. (M 6nkkonen ym. 1999, 36 — 37).

2.5 Teemahaastattelut ja aineistoldhttinen sisdllonanalyysi

Teemahaastattelu on yleisimmin kaytetty tiedonkeruumenetelma laadullisissa tutkimuksis-
sa. Haastattelutyyppeja ovat strukturoitu haastattelu, teemahaastattelu seka avoinhaas-
tattelu. Me katsoimme teemahaastattelun eli puolistrukturoidun haastattelun palvelevan
tarkoituksiamme téssa tyossa monista eri syistd. Merkittavin syy oli se, etté haastattelu
on muotona vapaamuotoinen ja joustava. Teemahaastatteluun ryhtyessa on kuitenkin

oltava selvilla tietyt tutkimustehtdvan kannalta olennaiset teemet, joihin haetaan tarken-



nusta ja selvennysta haastattelujen kautta. (Tuomi ym. 2002, 77.) Nain voidaan varmis-
taa, etté saadaan tarvittaviin teemoihin vastauk set ja nimenomaan tutkittavien aanilla
kerrottuna (Hirgéarvi ym. 2008, 47). Haadtattelutilanteessa ollaan inmisten kanssa valit-
tOméassa vuorovaikutuksessa ja esimerkiks haastatteluaiheiden jarjestysta voi tarvittaes-
sa vaihdella. Nain tilanteesta saa syjuvamman ja rennomman osallistyjille. Omassa haas-
tattelussamme pyrimme teemoissa pysyttelemisen lisaks intuitiivisesti kuulemaan van-
hermpien kertomuksissa myos muita esiin nousevia teemoja. Onnistuimme luomaan luot-
tamuksellisen ja hyvan ilmapiirin jokaiseen haastattelutilanteeseen ja saimme mielestam-
me vanhemmilta avoimia vastauksia hankaliksikin gjateltuihin kysymyksiin.

Tutkimuksemme on aiheena sellainen, jossa tutkitaan ihmisten kokemuksia ja tunteita ja
nain ollen on tarkeda antaa ihmisten itse kertoa asiansa. Lisaksi tutkimuksessa kasitel-
l88n mahdollisesti arkoja ja kipeitakin aiheita ja néin ollen ndimme kasvotusten tehtévan
haastattelun mukavammeks tavaks kasitella asioita, kuin vaikkapa kirjallisen kysely
(Hirgiérvi ym. 2008, 34 — 35.) Teimme yhteensa viisi haastattelua ja koimme kaikki
tilanteet suhteellisen helpoiksi ja saimme vanhemmat avautumaan suhteellisen helposti.
Téta edesauttoi meidan molempien elamankokemus ja kyky kohdata ihmisia. Pyrimme
jakamaan haastattelutilanteen vuorot niin, etta niissa kéaytettiin kummankin haastattelijan
vahvuuksia hyvaksi. Néin véltyttiin epdluonnollisiita ja vaivautuneilta tilanteilta ja van-
hemmat kokivat tilanteen helpoksi kertoa kokemuksistaan.

2.6 Ainastonkeruu

Ennen varsinaisia haastatteluja suoritimme yhden koehaastattelun. Halusimme testata
kysymyksiamme seka haastattelutekniikkaa yleisesti. Haastattelimme ennestéan tuttua
henkild4, jolla oli n. vuoden ikéinen laps. Haadtateltavan laps oli terve eli emme voineet
varsnaisesti puhua vammeaan tai sairauteen liittyvasta problemeatiikasta. Tuoreena aitind
haastateltava oli kuitenkin ollut aktiivisesti mukana erityyppisissa tilanteissa, joissa éidit
jakavat kokemuksia keskendén. Haastattelun aikana huomasimme, etta olimme oletta-

neet joitain asioita, ja se oli tarke& huomio tulevia haastatteluja silméalla pitéen. Liialinen
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olettaminen oli sokaissut meidét kysymysten laadinnassa. M uokkasimme haastatteluky-
symyksia avoimemmeaks seka paatimme Kiinnittéa asiaan tarkemmin huomiota my6s
tulevissa haastattelutilanteissa siten, etta emme pyri liikkaa ohjaamaan puhetta, vaan rea-

goimme vastuksiin uusilla kysymyksillg, vaikka ne poikkeaisivat kysymydlistastamme.

Varsinaiset haagtattelut tehtiin marraskuu 2009 ja kesdkuu 2010 vélisend alkana. K ay-
timme haastatteluissa apuna mp3 soitinta, jolla &nitimme haastattelut. Tamén jakeen
suoritimme litteroinnin. Litteroituja sivuja tuli yhteensa yli 60. Haastattelimme viitta paris-

kuntaa, joilla kaikilla oli harvinaisen diagnoosin saanut laps.

Olimme laatineet ensin ilmoituksen Harvinaiset -yksikon julkaisemaan Harava lehteen,
jolla pyrimme I6ytamaan haastateltavia. Saimmekin sité kautta pari yhteydenottoa, mutta
p&&dyimme kuitenkin etsimédn haastateltavat Harvinaiset -yksikon kautta, koska ndin
véltimme matkustamisen eri paikkakunnille. Haastateltavat henkil6t tulivat Lahteen per-
hekursseille ja antoivat suostumuksensa haastatteluun. N&in saimme haastateltavia eri
paikkakunnilta, ei ainoastaan Lahden alueelta.

K oska toteutimme haastattelut teemahaastatteluing, olivat tilanteet enemmén keskustelu-
tyyppisia ja haastattelijoina tehtavanamme oli I&hinn& rajata ja ohjata keskustelua siten,
etta pysyimme oikeiden teemojen parissa. Haastattelijoina pyrimme siihen, etta tilanteet
olisivat olleet mahdollismman mutkattomia, luonnollisia ja luottamusta heréttévid. Tassa
onnistuimme mielestdmme hyvin ja ilmapiiri oli kaikissa tapauksissa sellainen, etté van-
hemmat kertoivat mielelléan kokemuksistaan vaikka ne eivét sinélldén olleetkaan miellyt-

tavia.

Haastattelut tehtiin [ nvalidiliton Lahden kuntoutuskeskuksessa. K aikki haastateltavat
pariskunnat olivat perheille suunnatuilla kuntoutuskursseilla, kun haastattelut tehtiin.
Saimme sellaisen kuvan, etta kaikki haastateltavat vanhemmet osasivat kertoa hyvin
kattavasti kriisksi kokemastaan tilanteesta. Toki oli eroja eri pariskuntien kesken. Toiset
olivat jo pidemmélla asian kasittelyssa ja heidan vastauksensa olivat hyvin selkeité ja
andlyyttisa. Toislla taas saattoi olla asian kasittely niin kesken, etta heillé oli asiat viela
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vahemman selkeind mielessa. Y hdella haastatelluista pariskunnista oli tilanne, jossa hei-
dén jo neljan vanhalla lapsellaan ei vield ollut tiedossa, mika diagnoosi oli kyseessa. Hei-
dan haastattelemisensa oli kaikkein haastavinta meille, mutta saimme heiltakin arvokasta
tietoa erityisesti kehitysehdotuksiin.

2.7 Aineiston analyys

Laadullisen tutkimuksen analyysimuotoja on kolme: aineistoléhtdinen-, teoriachjaava- ja
teorial@htdinen analyys. Me kaytimme tydssamme laadulliselle tutkimukselle ominaista

aineistolahtdista analyysia ja aineistona mellla oli litteroidut haastattelut. Analyysin tavoit-
teena on tiivistda selkesdn muotoon saatu aineisto kadottametta kuitenkaan sind olevaa

informaatiota.

Aineistolahtbisessa analyysissa on olennaista se, etté tietyt analyysiyksikot poimitaan
aineistosta sen mukaan, miten olennaisia ne tutkimuksen tarkoitukselle ovat. N&in ollen
analyysiyksikot eivét ole etuk&teen harkittuja ja esille péésee tutkimuksessa esiin tulleet
seikat. Olennaista on, etteivét aiemmet tiedot tai teoriat tutkittavista aiheista vaikuta ana-
lyysin lopputulokseen vaan analyysi on puhtaasti aineistolahtéistéa. (Tuomi ym. 2002,
101, 97.) Lagjensimme tasta johtuen teoriaosuuttamme kattamaan myos Internetin.
Emme voineet ohittaa tété aihetta, koska se nousi kaikissa heastatteluissa esiin, vaikka
meidan tutkimuksemme el sinéinsé keskitykaan I nternetin ominaisuuksiin tiedon lahteené

tai polkuna vertaistuen pariin.
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Analysoimme haastatteluista ssamaamne litteroitua meteriaalia siten, etta luimme aluksi
materiaalia huolellisesti 18pi. K oska meita oli kaks tekijag, ja molemmet olivat litteroi-
neet eri haastattelut, oli erittéin tarkeda palauttaa taas mieleen myos ne haastattelut, jotka
toinen oli litteroinut. Samalla kun k&vimme litteroituja tekstegj & [&pi, teimme muistiin-

panoja eri gjatuksista, joita materiaalin pohjalta nousi esiin.

Aineistolaht6inen sisdllénanalyys on kolmivaiheinen prosessi. Ensimméisené tehdéan
aineiston pelkistaminen, eli redusointi, jossa aineistosta poimitaan kaikki tutkimusteht&-
vélle tarkeét ilmaisut. Auki Kirjoitetusta tekstista voi esimerkiks merkita erivarisilla kynil-
la tutkimustehtévan kysymyksiin vastaavat ilmaisut, jotka sitten voidaan merkitéa perak-
kain toisdlle paperille. (Tuom ym 2002, 111 —115.) Teimme pelkistamisen siten, etta
toinen meista kaytti tulostettua meteriaalia ja etsi sek& merkitsi varein sielta tarkeét ilmai-
sut. Toinen meista kaytti tietokonetta ja kerds namé [0ydetyt ilmaisut yhteen eri haastat-

teluista. Nain pyrimme siihen, ettel mik&an tarked asia jdis meilta huomaametta.

Seuraava analyysin vaihe on klusterointi, eli aineiston ryhmittely. Siind tekstista poimitut
alkuperéisiimaisut ryhmitelléén siten, etté samaan kysymykseen vastaavat ilmaisut yhdis-
telldén alaluokiks ja nimetéén ne sisdltda kuvaavilla kastteilla. K lusteroinnissa aineisto
saadaan tiivistettyyn muotoon. (Tuomi ym. 2002, 111 —115.) Viela tdssd vaiheessa
pidimme haastattelut erikseen ja poimimme kaikista haastatteluista erikseen vastauk set

jahuomiot teemoihimme.

K olmas vaihe analyysissé on abstrahointi, €li aineiston késittedllistaminen. Se tarkoittaa
Sitd, etté jo aiemmin valikoitunut tieto muutetaan teoreettisiksi kasitteiksi ja lopuksi joh-
topé&étoksiksi. Abstrahointia jatketaan niin kauan kunnes saadaan aikaan yhdistavia
luokkia. Lopputuloksena saadaan vastaus tutkimuskysymykseen. (Tuomi ym. 2002,
111 - 115.) Kolmannessa vaiheessa emme enéa eritelleet vastuksia eri haastatteluittain

vaan yhdistimme kaikki.
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Etenimme siis analyysissa vaihe vaiheelta. Ensin listasimme litteroidusta haastattelumate-
riaalista vastauk set tutkimuskysymyksiimme. Sen jalkeen pelkistimme ilmaisut (Taulukko
1), ryhmittelimme ne, nimesimme alakasitteet ja sité kautta pdadyimme ylakasitteeseen
(Taulukko 2): "Polku harvinaisen diagnoosin saaneen lapsen perheelle vertaistuen, tie-

don ja palveluiden pariin.”

Taulukko 1. Esmerkki analyysin etenemisesta pelkistetyista ilmaisuista ryhmittelyyn.

Vastukset Kysymyksiin Pelkistetty ilmaisu

KOKEMUKSIA ENSITIEDON
SAANTIHETKISTA

Henkilokunnan ylimalkainen ja pelottava
vastaLs Vastuu diagnoosiin littyvéista tiedonhan-
Ei kerrota diagnoosista mutta annetaan _ _

varmrralle i kinnasta vanhemmilla

Tiedon osittainen pimittaminen

Lagkérin tietaméattomyys ja valinpitamé-
ton asenne

K ehotus hakea tietoa itse ilman tarkem-
paa opastusta

Vastuun sirtaminen vanhemmille tiedon-
hankinnasta

Harvinaisuudesta huolimatta helppo
diagnosoida

Ongelma havaittiin heti, mutta tautia el
tunnistettu

Laékari oli tietoinen tamén tyyppisista
taudeista ja osasi lahtea selvittaméan
Toinen sairaus vei hoitoon ja huomettiin,
ettei kaikki ole hyvin

Tietoa diagnoosista hoitohenkilok unnal-
ta/ldakarilta
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Taulukko 2. Esimerkki Analyysin etenemisesta ryhmittelysta alakasitteisiin ja ylak asittee-

seen

Pelkistetty ilmeisu

Ryhmittely

Alakasite

Vastuu diagnoosiin liittyvasta. tiedor-
hankinnasta vanhemmilla

Tietoa diagnoosista hoitohenkilokunnal-
ta/lddkarilta

Engtieto

Netti

Suodattamaton ja vaara tieto
Annetun tiedon SisAlto
Hoitohenkilkunnan tilannetaju
Vanhermpien kyky vastaanottaa tietoa
Ei tietoa lainkaan

Tieto
Kyky antaa ja
vastaanottaa tietoa

Tiedon hallitsemattomuus

Tiedon taso/gjankohtaisuus
Hoitohenkilokunnan kyky huomioida
erilaiset tarpeet ja tilannetaju tietoa an-
nettaessa

Tiedon ristiriitaisuus

Y hdistyksen toiminta

Tiedonlahteet

Tiedon puute johtaa pelkoon ja 8érire-
aktioihin

Kyky reagoida saatuun tietoon ja k&si-
tella sita

Tiedon saatavuus
jalaatu

Kyky kohdata ja
kasitella tietoa

Enstieto jatieto

N etti

Y hdistys

Oma aktiivisuus

Sattuma Vertaistuki jamista
Virdlinen taho Sitd saa

Toivoa

Kannustusta Vertaistuen arti
Tietoa

Ei tiedon auktoriteetti Kritiikki vertais-
Saannin vaikeus, sattumanvaraisuus tuelle

Lasten kanndlta tarkeda

Vertastuki

‘ullred uspinpAfed el uopan ‘UsniseLBA a|aYed ussde| usaures usooulelp usskeulAry hXjjod




15

3 INVALIDILIITON HARVINAISET -YKSIKKO JA HARVINAISET -
VERKOSTO

Invalidiliton Harvinaiset -yksikko tarjoaa tietoa harvinaisista diagnooseista seké henki-
Gille, joilla on harvinaisen vamma tai sairaus etté heidan laheisilleen. Lisdks ykskosta
saavat tietoa ammettilaiset, jotka kohtaavat tydssdan henkildita, joilla on harvinainen
vamma tal sairaus. Yksikko jérjestda myos tapaamisia eri diagnoosiryhmissa ja on mu-
kana I nvalidiliiton jarjestaméssa kuntoutustoiminnassa omella erikoisosaamisellaan. Ta:
man lisaksi yksikssa pyritdan huomioimaan myos ne erittéin harvinaiset diagnoosit, joilla

el ole omaa jarjestodan vahaisen esiintyvyytensa takia. (Invalidiliitto 2010.)

Invalidiliton Harvinaiset -yksikk6 kuuluu 1990-Iuvulla perustettuun Harvinaiset -
verkostoon. Harvinaiset -verkosto on jarjestdjen yllapitama yhteistydverkosto ja sihen
kuuluvet Epilepsidliitto, Hengitydliitto Heli, 1holiitto, Invalidiliitto, K ehitysvammeaisten
Tukiliitto, Kudloliitto, Lihastavtiliitto, Rinnekoti-saétion Lasten K untoutuskoti, Nako-
vammaisten K eskudliitto, Munuais- ja maeksaliitto, Suomen M S-liitto, Suomen Parkin-
sor+-liitto, Suomen Potiladliitto, Suomen Sydanliitto, Suomen Reurrdliitto ja V aestdliiton
perinndllisyysklinikka. Verkoston tavoitteena on liséta tietoa erilaisista haasteista, joita
harvinaiset vammat ja sairaudet tuovat mukanaan eri eléaméan vaiheissa. (I nvalidiliitto

2010.)

Verkosto pitda ylla internetsivustoa, josta loytyy keskitetysti tietoa suomen kielella eri
diagnooseaista. Sivusto on avattu uusitussa muodossa 2010 alussa. Sivustolle on kerétty
suomerkielista tietoa yli sadasta vammesta tai sairaudesta. N ettisivujen osoite on
www. harvinaiset.fi (Invalidiliitto 2010.)


http://www.harvinaiset.fi

16

3.1 Internet tiedon jatuen l8hteend

Internetin tietotekniikka ndyttelee nykydan yhé suurempaa osaa eri yhteisdjen yhteyden-
pidossa ja kommunikoinnissa. Jo 1960-Iuvun loppupuolella ennustettiin, etté tietotek-
niilkka tulee korvaamaan kasvokkain tapahtuvaa kommunikointia enemmén kuin mita se
nykyaan on tehnyt. K oneet eivét ole kokonaan korvanneet kasvokkain tapahtuvaa
kommunikointia, mutta ovat mahdollistaneet vapautumisen paikkaan ja aikaan sidotusta
kanssakaymisesta. (Heinonen 2008, 10, 94.) Opinndytetydssamme emme varsinaisesti
keskity Internetin kayttoon vertaistuen valineend, mutta emme kuitenkaan voi kokonaan
ohittaa sen asemaa nykyaikaisena tapana olla yhteydessa erilaisiin verkostoihin. Tiedon-
lahteend sita kaytetéan myos erittain yleisesti. K aikki haastattelemamme vanhemmat
kertoivat kayttaneensa Internetin hakukonetta etsidk seen tietoa diagnoosista. Etsinnén

tuloksena toiset 10ysivat myos tiensa vertaistuen pariin.

1980-luvulla alkanut tietokoneiden yleistyminen ja internet ovat mahdollistaneet erilaiset
verkossa toimivat yhteisot. Y hteiso ja yhteisollisyys eivét kuitenkaan ole itsestdan selvas-
ti aina kag kadessa kulkevia ilmioita. 1|hminen voi kuulua yhteisdon, mutta el valttamétta
koe yhteisollisyyttd muiden yhteisdtn kuuluvien henkildiden kanssa. Vaikka ihminen voi
kayttaa tekniikkaa hyvak seen kanssakaymisessa toisten kanssa, se el kuitenkaan ole
itsetarkoitus, vaan ihmisen oma kokemus on térkeampi tekija kuin tekniikka silloin kun
mietitdan eri yhteisdja ja ihmisen kokemaa yhteistllisyytta néissa yhteisdissa. Y hteisolli-
syytté on tutkittu paljon. Heinosen tutkimuksen mukaan verkkoyhteisot eivét kuitenkaan
ole muuttaneet yhteisollisyyden maaritelmia. Myos verkkoyhteisoissa on kysymys ihmi-
sen kokemuksesta kuulumisesta yhteisbon ja positiivisiin kokemuksiin yhteison toimista
Heinonen kuitenkin toteaa tutkimuk sessaan, ettel enda nykyaan voi tutkia yhteisollisyytta

ja ohittaa teknologian oswutta. (Heinonen 2008, 12, 14, 17 — 20, 93.)
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Internetin kaytolla on myos riskinsd. Y hden huomionarvoisen asian nosti esiin erdan har-
vinaisen diagnoosin yhdistyksen puheenjohtgja. Han haluaa muistuttaa, ettd moni harvi-
nainen sairaus on sdllainen, jonka kyseinen henkil® haluaisi pitéa salassa. K aikki sairau-
det kun eivét nay paéllepain. Siksi artikkelin kirjoittaja varoittaakin vanhempia laittamas-
ta kovin avoimesti ja nimen kera tietoja lapsensa harvinaisesta sairaudesta nettiin. Monet
keskustelupalstat netissé tarjoavat kéyttgjilleen kétevan tavan muodostaa vertaistuki-
ryhmid. Kirjoittagja haluaa kutenkin muistuttaa siité, etta kaikki mita laitetaan nettiin, py-
syy siellaja kun laps 18htee vaikkapa kouluun, niin uudet tuttavuudet voivat etsia tietoa
toisistaan netista. Néin voi jokin sellainen salaisuus tulla esiin, mita ei muuten kerrottais.
(Kivinen 2008, 25.) Kivinen nostaa artikkelissaan térkedn asian esiin eli sen, etta Inter-
net tarjoaa suhteellisen uuden tavan kommunikoida toisten henkilGiden kanssa ja se ero-
aa kasvokkain tapahtuvasta kommunikoinnista juuri siing, etté kaikki, mita sinne tallen-
netaan myos j&4 sinne olemaan. Tata eivét kaikki valttamétta gjattele, vaan kokevat
keskustelupalstat luottamuksellisiksi tavoiksi kommunikoida.

Internet tarjoaa paljon mahdollisuuksia tarjota ajan ja paikan rgjoitteista vapaata palve-
lua ja tiedon tuottamista. Herda silti kysymys, etté kuinka turvallista, ajantasaista ja tar-
koituksenmukaista tietoa Sielta [oytyy. Toisaalta myos netissa toimivissa vertaistukiryh
massa voidaan tunnistaa jopa negatiivista tukea. Heli K ytoharju on tutkinut aitien jaksa-
mista ja vertaistukea I nternetin keskustelupalstalla. K ytéharju tunnisti negatiivisen ver-
taistuen mahdollisuuden tutkiessaan verkossa tapahtuvaa aitien kaymaa keskustelua.
Virtuaalimaailmassa éitien toisilleen antama tuki ei aina ollut postiivista ja kannustavaa,
vaan mukaan mahtui my6s kommentteja, joiden tarkoitus oli provosoida. Viestit saattoi-
vat olla vahéttelevia tai siséltda loukkauksia. (K ytoharju 2003, 50 — 52) Mikkonen nos-
taa esiin tyosséan negatiivisen vertaistuen mahdollisuuden. Lisaks virtuaaliverkkojen
tarjoama epétarkka tieto koetaan vahingollisena. (Mikkonen 2009, 32). Haadtatteluis-

samme k&vi monesti ilmi juuri oikean ja gjantasaisen tiedon I0ytamisen vaikeus.
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N: Sitte jos gattelee liséd muita ensi hetken gjatuksia, niin netistahan 10y-
tyy ensisjaiseti tietoa, etté mihin kaikkiin muihin sairauksiin tamé liittyy.
Etta mita muita lisdhaasteita se tuo mukanaan kuin etté olis vain ragjgj uttu
se voi olla kromosomihéirio ja mitd muuta kaikkee jatkuva. Se ensitieto

oli sellaista suodattamatonta eli se oli sellanen kottikéarryllinen niskaan, etta

jaaha, mitens tén kanssa ollaan, se hallittavissa oleva tieto olisi parempaa

M: Ainakin silloin just oli se ettd méa just ehka niinkun netisté katon mika
el toisaalta 00 mkaan hyva idea et sielta |oytaa just kaikki pahimmat

Internetin k&ytto oletetaan kuuluvan kaikkien ihmisten taitoihin téné paivana. On todettu,
etta yksilon teknisillé taidoilla on vaikutusta verkkoyhteisdssé yhteisollisyyden kokemi-
seen. Tekniset taidot tosin Heinosen mukaan vaik uttavat enemméan ty6- ja koulutuskay-
tossa olevaan verkkoyhteisdon. Normaalisti vapaa- aikayhteisoissa likkuvilla on tekniset
valmiudet kayttéd verkon palveluita. (Heinonen 2008, 116.) Haastatteluissamme kéavi
ilmi, etté jopa lé8kéarilta voi tulla vastauksena kysymyksiin, etté onhan teilla netti, katso-

kaa sielta.

N : Niin meillekin kun sanottiin tietenkin kun 188kéri oli ensmméinen vas-
taanotto kun mertiin te "saatte, etté onhan teilla netti” tuli ndin. Teki mieli

sanoo etta el 0o vaikka on

3.2 Internetin tulevaisuuden kuva

I nternettia hyddynnetédn Suomessa jo hyvin erilaisten palveluiden kanavana. Mutta ky-
seessd on myos aihe, jota pitéisi viela tutkia liséé. Olisi hyva kartoittaa mahdollisuuksia
ja satsata koulutukseen, jossa eri ammettiryhmét saisivat valmiuksia tarjota netin kautta
palveluita niin, ettei olla paikkaan tai aikaan sidoksissa. (K ytoharju 2003, 61.) K oska
kuitenkin on huomeattavissa kehitys, etté tiedonhaku seka yhteisollinen toiminta keskittyy
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enenevissa maarin nettiin, olis erittdin térked& huomioida sisallon tuottajien ammettitaito,

seka valistaa kayttgjia turvalliseen I nternetin kayttoon.

Tulevaisuuden tutkimuskeskuksen tutkija Olli Hietanen kéyttéa julkaisuissaan terma
blogalisaatio. Sana on uusi ja sille el tunnu helposti 16ytyvan muista lahteista selkedé seli-
tystd, vaikka sita kaytetéén kylla muuallakin. Vaikka Hietanen artikkelissaan kirjoittaa-
kin internetin ja koulun yhteydesta, niin on sama suuntaus huomettavissa kaikilla elémén
adoilla. Han kayttaa terma kuvaamaan uutta trendid, jolla tarkoitetaan yhteisollisyytta,
joka rakentuu teknologian varaan. Eli inmisen identiteetti rakentuu suhteessa virtuaaliyh
teisdihin elka enda perinteisesti gjatelleen isdnmaahan tai etnisiin kulttuureihin, Virtuaali-
maailma mahdollistaa erilaisten liittymien muodostumisia, jotka eivét olis mahdollisia

ilman blogaaleja rakenteita. (Hietanen 2010, 63.)

Blogalisaatio synnyttaé uusyhteisollisyytta kuten Facebook tai Twitter. Myos viralliset
toimijat 10ytavét tiensa virtuaalimaailmoihin, esimerkiks poliis Habbo Hotelliin niin kuin
my0s kaupungintalot. Sanomealehdet menevét myos virtuaalimaailmaan. (Hietanen 2010,
63.) Tama suuntaus tarkoittaa tutkimamme asian kannalta sitg, etté ne perheet, joilla el
syysta tai toisesta ole valmiuksia kéyttaa tietotek niikkaa hyvak seen hankkiak seen tietoa
tai tukea, ovat hyvin eriarvoisessa asemassa. On hyva kysymys miettia miten jatkossa
voidaan huomioida kaikkien tarpeet yhteiskunnassa, jossa tieto ja palvelut siirtyvét In-
ternetiin.
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4 HARVINAISET DIAGNOOSIT

Euroopassa sairaus méaritelléan harvinaiseksi kun sen esiintyvyys on alle 5/10 000.
Pohjoismaissa ja Suomessa méaritelmé on pienempi eli /10 000. Diagnoosga tunne-
taan maailmalla keskimaérin 5000 — 8000. Harvinaiset sairaudet koskettavat kaiken
kaikkiaan 27 - 36 miljoonaa ihmista, vaikkakin sairauksia yleisesti katsotaan olevan
vahan verrattuna koko vaestoon. Osa heista sairastaa erityisen harvinaista sairauita,
joksi luokitellaan tavti jota tavataan 1/100 000. (Euroopan unionin neuvosto 2009, 7.)
Tama tarkoittaa Sité, etté Suomessa luokitellaan vamma tai sairaus harvinaiseksi mikali
sitd esiintyy enintéén 500 herkilolla. Osa harvinaisista sairauksista tai vammoista on pe-
rinndllisia, toisissa alttius sairastumiseen periytyy ja liséksi on oireyhtymid, jotka eivét ole
perinndllisia. Lisdedellytyksena sille, etté diagnoosi lasketaan harvinaisiin, on se, etta
sairaudesta on myds huomettavaa haittaa. (K oskinen 2003; Monto 2008, 6.)

Harvinaiset vammet tai sairaudet voivat olla erilaisia oireyhtymia, etenevia sairauksia,
pysyvan invaliditeetin aiheuttavia tai hengenvaarallisia. Harvinaisuus tuo mukaan haasteet
niin vamman tai sairauden hoitoon kuin tunnistamiseenkin seké& kuntoutukseen. Saattaa
syntya tilanne, jolloin tietoa vammeasta tai sairaudesta on saatavilla ainoastaan maan rgjo-
jen ulkopuolelta. Myos vertaistuen tai kokemusperéisen tiedon saaminen on haastavaa.
(Harvinaiset -verkosto 2010.) Samoin perdankuulutetaan ammattilaisten ja potilaiden
yhteistyotd. Myos potilaat tulisi ndhda tiedon antgjina seka ottaa heidét mukaan paatok-
sen tekoon. Nain toimimalla voidaan edistaé potilaiden hyvinvointia. (Euroopan unionin

neuwosto, 2009, 8.)

EU:n tasolla harvinaiset sairaudet on huomioitu siten, ettd Euroopan komissio on nimen-
nyt harvinaiset sairaudet painopisteeks komission yksikdiden valmisteluasiakirjaan, joka
littyy ™Y hdessé terveyden hyvaks: EU:n strateginen toimintamelli vuosiksi 2008 -
2013, Asiakirjassa on mainittu toimet, joihin erityisesti kiinnitetéan huomiota, eli es-

merkiksi harvinaisten sairauksien tutkimiseen ja hoitomuotojen kehittdmiseen. M ahdolli-
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simman kattavien tulosten aikaan saamiseksi on herdatty huomaamaan kansainvalisyyden
tarkeys naissa tutkimuksissa. Harvinaisen diagnoosin omaavia on harvakseltaan ja néin
ollen tarvitaan paljon osallistujia monista eri maista tutkimustulosten onnistumiseks. (Eu-
roopan unionin newvosto 2009, 7.) Koska EU on toimissaan nostanut harvinaiset diag-
noosit erityisesti huomion kohteeks, on téhén liittyen Eurordis, eurooppalainen harvi-
naisten sairaLksien potilagarjestdjen kattoj arjestd, paattanyt aloittaa harvinaisten paivan
vieton (Morto 2008, 6) ja péaivasta onkin tullut vuosittainen tapa. Ensimméisté péivaa
vietettiin 29.2.2008 ja viimeisin teemapdiva vietettiin 28.2.2010.

Euroopan komissio julkaisi ” Jukinen kuuleminen” — asiakirjan ja se lahetettin EU:n j&
senvaltioille. Tarkoituksena on kerété jasenvaltioista tietoa ja nékemyksia harvinaisten
sairauksien tilanteen parantamiseks jasenvaltioissa. Suomesta omat ehdotelmansa lahet-
tivat Harvinainen -verkosto seka Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksen johtokunta.
(Monto 2008, 7.)

Sairauden harvinaisuus tuo mukanaan useita haasteita kuten sen, etté oikean diagnoosin
saanti voi kestd, tieteellista tutkimusta [6ytyy vahén ja oikeanlaisen hoidon ja kuntou-
tuksen saannissa voi olla vaikeuksia, koska tietoa ei ole tarjolla. Liséksi on mahdollista,
ettel kuntoutusta edes tarjota. (Monto 2008, 6.) Erikoishoidon mahdollistaminen kaikille
harvinaisen diagnoosin omaaville edellyttdd, etta saataisiin koottua alan asiantuntijoiden
tiedot saman kanavan &érelle ja kaikille Euroopan kansalaisille tasavertaisesti. Tiedon
hajallaan oleminen harvoilla tahoilla monissa eri maissa aiheuttaa ongelmia tiedon etene-
misessi ja kehittamisessa.  téhan ongelmaan etsittiin helpotusta kun asian tiimoilta 2006
oli koossa Euroopan unionin asiantuntijaryhma keskustelemassa harvinaisiin diagnoose-
hin liittyvista asioista ja heidan raportissaan mainittiin, etté hyvin tarkeda olisi saada tieto
sSita tarvitsevien ulottuville ilman etté taytyis esimerkiks matkustaa ulkomaille spesialistin

luo. (Euroopan unionin newosto, 2009, 8.)
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5 ENSITIETO JA TIEDON HANKINTA

Ensitieto tarkoittaa opinndytetydssamme tilannetta, jolloin vanhemmat ensimméista ker-
taa saavat tietéa lapsen harvinaisesta vammesta tai sairaudesta. Tarkastelemme ensitie-
toa ensisijaisesti vanhempien kokemuksien kauitta, kuitenkin peilaten niitd myds siihen
miten henkilokunta on tilanteessa toiminut. Ensitietotilannetta on hyva tarkastella, koska
sen vaikutus myohemmélle toipumiselle sokista on selkeasti todettavissa. Kun laps yilét-
téen syntyy vammaisena, on tarkeda tapa ja gjoitus miten asiasta informoidaan vanhent
pia. (Hanninen 2004, 33.) Henkilokunnan pitdisi kyeté huomioimaan seka vanhemmat
yhdess4 etté erikseen ja lisdks se, millainen tiedon vastaanottokyky vanhemmilla on
sokin hetkella.

Ensitieto kasitetdan yleisesti synonyymiks diagnoosille. Ensitiedolla ké&sitetaén kuitenkin
my0s joko henkilokohtaista tai pienryhméssa tapahtuvaa tiedon jakamista. Ensitietota-
pahtuma voi siis olla my6s yks vertaistuesta informoiva lahde. (Mikkonen 2009, 106.)

Vaikka diagnoosi tehtéisiin jo ennen lapsen syntyméa eivatka diagnoosi ja hoitomuoto
ole heti selkeit&, niin silti vanhempien tiedonhalu on valtava. Niissakin tapauksissa, joissa
henkilbkunta haluaa varmistua vamman tai sairauden lopullisesta tilanteesta lapsen syn+
tymén jalkeen, odotusaikana annettu diagnoosi aiheuttaa vanhermmille tilanteen, jossa
aletaan vélittomasti kaivata tietoa. N aissa tapauksissa vanhemmet jdavét helposti yksin

asian kanssa.

N: B siella kiinnostuttu (neuvolassa) ja se oli niin kuin meidan oma juttu,
ettd meille tulee laps, jolla on vammea. Ei se ole neuvolan eiké [88karin
asia, etté se on meidan oma juttu, kylla mé jokaiselle neuvolan tédille ker-
roin, ettéa kun kavin tarkastuksissa, etta kylla se mietityttaa ja etté mista s-
ta tietoa saa ja miten téélla hoidetaan ja kuka la8kéri hoitaa ja mista ih-
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meestd mé sen tiedon saan.” Ei me nyt tiedetd misté si sité tietoo saat” Eli
kylla oli niinku, pisti valilla vahan raivon partaalle

Eurordisn artikkelin mukaan noin jopa puolet potilaista ja heidan omaisistaan ovat ko-
keneet ensitiedon antamisen epamiellyttavana tilanteena, vaikka asiassa on julkaisun
mukaan tapahtunut kehitysta kymmenen vuoden sisélla. Vanhemmat ovat kokeneet saa-
neensa ammuettilaisilta ensitiedon tunteettomasti. Téman on katsottu olevan valitettavan

sokin kokeneet vanhemmat ylimééraiselta jarkytykselta. (Eurordis 2005.)

Ensitiedon saantihetken epdonnistuminen nousi myds vahvasti esiin meidan haastatteluis-
samme. Yksi yhteinen piirre oli useammassa diagnoosin antohetkessa se, etté vanhem-
mat jétettiin yksin etsiméan lisitietoa asasta. Riskina silloin on se, etta tieto mika loytyy,
on vadristynyttd ja voi saada lapsen tilanteen ndyttamaan paljon pahemmalta kuin mité se
realistisesti olisi. Vanhemmeat 10ytavét pahimmeat tapaukset ja heidan kykynsa suodattaa
tietoa sin tilanteessa on puutteellinen. Tieto voi olla my6s kokonaan vaaraa tai vanhen
tunutta. Tamé hankaloittaa vanhermpien kriisin késittelya ja hidastaa heidén toipumispro-
sessin doittamista. (Davis 2003, 26 — 26)

N: Kyseinen 188kéari sanoi, etta ei han tasté hirveesti tiedd, etta kattokaa
netistd, etta ta& on hoidettavissa oleva, etta alkaa olko huolissanne

Harvinaisuudesta johtuen diagnoosin ssaminen voi kestaa tavallista pidempaan. Tiedon
puute naissa tapauksissa aiheuttaa tarpeetonta huolta muutenkin hédissdan oleville van:
hemmille. Diagnoosin viivastymisella voi olla vakaviakin seurauksia, sen odottaminen
vaikuttaa vanhempien kokemaan luottamuk seen hoitohenkilokuntaa kohtaan. (Eurordis
2005.)
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M: Niinjoo ja se el ollut kamalan mukavaa kun lastenkirurgi oli lomalla ja
el saanut heti vastauksia mistéén. Sitte annettiin erilaisia paivamééria, etta
koska hén palaa ja sitte e ollut varmaa tietoa henkilokunnallakaan, etta
koska taé palaa, Stte meidét laitettiin, me oltiin kotona odottamessa ja ma
etin jo yksityisid ettd mistd, ma haluun tietda etta ku se olis niin térkeeta
saada heti

M: Niinku yks mehiléisneurologi kun haluttiin toisen neurologin kommentti
ni hén sano etté pojalla on syndrooma, mut ei héan tieda mkéa

K: nii justii

N: jajoskus on kuulemma vaikee saada selville, etté vaikka mité tutkis ni

el valttamétta terveydesta 10ydy mista se johtuu

Perheen elaméssa tapahtuu jarkytys, kun syntyy vammainen tai sairas lapsi. Vammaisuus
koetaan lapsen negatiiviseks ominaisuudeksi. Vammeaisuuden tai vammaisen lapsen
saamisen pelkoa ja Sité ettd vammaisuus koetaan yleisesti ei-toivottuna ominaisuutena,
voidaan sdlittéé osaks syyllisyyden ja hdpean tuntellla. Juutalaiskristillinen perinne antaa
meille taakaks syyllisyysajattelun ja siksi vammaisen lapsen syntyma heréttda sellaisia
kysymyksia kuten kenen tai mink& vika se on? Syytetdanko Jumalaa vai missi asiat ovat
menneet vikaan? Tana paivana el valttamétta enda niin vahvasti haeta uskonnon kautta
sdlityksia asoille mutta vammaisuuden kohdatessa syyllistgjén roolin on ottanut 188ketie-
de uskonnon sijaan. Syyllisyytta koetaan ja mietitéén mita on tapahtunut raskauden ai-
kana. Onko éiti kayttanyt péaihteitd, tupakoinut tai muuten omella toiminnallaan aiheutta-
nut lapsen vammeaisuuden? Tai ovatko vanhemmat huomioineet mahdolliset tiedossa
olevat genesttiset riskit? Ovatko he tutkineet asiaa? Ja jolleivét ole, niin miksi? (Vehmas
2005, 31,77.)
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Vanhemmilla on tarve selittéa lapsen vamma jollakin tavalla ja mikali asiatietoa aiheesta
el saada tarpeeks pian, saattavat vanhemmeat alkaa syyttéa itseédn lapsen vammeasta.
Ammattilaisten suhtautuminen erilaisuuteen on merkittava tekija siné vaiheessa, kun he
antavat ensitietoa vanhemmille. Sokissa olevat vanhemmet saattavat omaksua saman
suhtautumisen kuin mik& ammettilaisilla on ollut. Enstiedon antotavalla on siis suuri vai-
kutus siihen, miten hyvin vanhemmat péésevét sokista yli. Myos ammattilaisten tulisi olla
selvilla kriisivaiheiden tunnistamisesta, etté he voisivat huomeata milloin vanhemmet ovat
kykenevéisia kéasitteleméan hellle annettuja tietoja ja missa muodossa ne kannattaa an-
taa. Tauriaisen (1995) ja Virpiranta-Salon (1993) tutkimusten mukaan suurin osa sekéa
isista etté dideista toivoo ensitiedolta ennen kaikkea asiatietoa. Vanhemmeat yleensa al-
kavat miettia jonkinlaista selitysta lapsen vammelle ja ndin ollen on térkeéd miten vamma
vanhemmille selitetd&n. Vanhemmat my0s etsivét itsendisesti selitysta tapahtuneelle ja
nama selitykset voivat vaikuttaa merkittavasti lapsen ja vanhermpien elaméan. Kakella
talla on kauaskantoiset vaikutukset perheen elamaan.

N: Ma olisin ainakin henkilokohtaisesti kaivannut eniten sité tietoa, etta
mita se kaytannossa tarkoittaa koko kampurgjalka, etta [ahinné sité, etté
kylhén nyt hoitosuunnitelma tavallaan jos voi suunnitelmasta puhua tai hoi-
tomuoto selvis sitte kun se diagnoosikin tuli, mutta niinku jatkosta l&hinné
niin etta miten se asia tulee etenemaan ja mitka niinku on mahdollisuudet
toipumisiin ja muihin téllasiin ja ne vasta hahmottuu téssa edelleenkin etta
ei niihin o just sellasta, etta tda kurss on kylla ollu hyva sind suhteessa,
ettd tadlla on kylla saatu ne vastaukset mité téssa on ooteltu tén nelja
kuukautta

Ammettilaisilla olis hyva olla tilannetajua ja ymméartamysta vanhermpien tilanteesta. To-
tuus on ehdottomasti kerrottava kiertelemétta, mutta se miten asia kerrotaan, on hyva
miettia tarkasti. Tassa tilanteessa olisi huomattavan tarkegdé vanhempien saada perusteel-
lista tietoa lapsen tilanteesta ja tulevaisuudesta.
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N: [Iman muuta ei pida hienostella, el pida mitdan pilvilinnoja rakentaa e,
se on niinku kiellettyd, mutta se etté niinku ei sillai etté aina niinku usein
meille tuli etté tieto, ett& tahan diagnoosiin liittyy némé, okel jos Sind oli
jos lauseessa lukee etté saattaa liittyd, en mind sitéd née. Mind luen etté

kaikkea kauheaa voi tapahtua

Vanhempien saatua kuulla mahdollisuudesta, ettel laps olekaan terve, on hellla suuri
tarve saada juuri |88ketieteellista tietoa. Halutaan tieté& mitéa on odotettavissa, onko ollut
vastaavia aikaisemmin ja myds syy poikkeavuuteen kiinnostaa. Osa vanhemmista haluaa
kirjallista ja tilastollista tietoa. Vanhemmeat kaipaavat nimenomaan tarkkaa ja varmea
tietoa, joka koskee juuri omaa tilannetta. Tieto koetaan rauhoittavana seké sen turvin
koetaan tulevaisuuden suunnittelun olevan helpompaa. (Maijala 2004, 79 — 80; M &étta
1999, 58.)

N: Todella niinku vanhemmat j84 aivan yksin sen vamman ja sen lapsen
kanssa sSita tietoa jopa pihdataan eiké kerrota ja Sit se on tavallaan, tyh-
mét kKysymykset laékéri kokee etté on tyhmia kysymyksia [aékéri saattaa
vastata niin, ettd vanhemmat loukkaantuvat ja néin etta, etta siind on aina-
kin ongelmaa kun se hoitava lé&kéri on ainakin meidan tapauk sessa on ki-

rurgi, jajos e ole tala henkilolla sitten taitoa kohdata sita inmista

Tutkimuksessamme juuri ensitiedon antohetkeen liittyvid kokemuksia voisi kuvailla vahi-
ten onnistuneina tilanteina metkalla vertaistuen ja tiedon pariin. Mahdollista oli etté harvi-
naisuudesta huolimeatta diagnoosi saatiin nopeasti, mutta se e viela taannut selkedé ja

varmea tietoa tai vahvaa tukea selvidmiseen.
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M Aika hyvin sitten onneks sattu sellainen [88kéri, joka ties etté on ole-
massa téllasia kallonsauma sairauksia. Sitten han selvitti sen, etté kyseessa

on tosiaan sellanen

N: Ulkoiset fyysiset merkit olivat niin selkeet etta vaikka oli kyse harvinai-
sesta niin han oli ilmeisesti téllainen oppikirjaesimerkki, eli osattiin niinku
heti yhdistéé ja it tietysti tietyt verikokeet 18hetettiin geenitutkimuksiin ja
nekin tuli aika nopeasti etta

Vaikkakin tmé perhe on saanut heti nimen vammalle, niin se el kuitenkaan ole taannut
yksiselitteista selked tietd tiedon ja tuen lahtellle, koska samalla lapsella on todettu
my0s muita sairauksia. Eli saman lapsen ollessa kyseessa voidaan olla ensitietotilantees-

sa useammin kuin kerran. Harvinaisiin sairauksiin uselin liittyy myos muita diagnooseja.

K Etté té& on ollut niinku jatkuvaa sokkitilaa. Vahan niinku ollut koko-
aan

N&M:onjoo

N: niin ja sitten kun on tullut uusia diagnooseja

M: joo sekin sina

N: niin t&& neurologinen diagnoosi on kokonaan ihan uusi

Ensitiedon antohetke& kuvataan monin tavoin sokiksi. Asiaan vaikuttavat henkilokunnan
tapa esittda asia. Myos tiedon antohetked mietittiin haastatteluissamme. Térkedks koet-
tiin se, etta henkilokunta huomioisi molemmat vanhemmat ja mahdollistaisivat sen, etta
is&kin olisi paikalla kun diagnoosista kerrotaan.

N: Pikkunen vauva sind hoitopoydalla ja mind vaippaa vaihtamessa, ma
luulin etté mé pyorryn ihan just. Niin etté se oli aika rajua kuitenki vaikka
se varmasti teki parhaansa se yritti selittda sen mahdollisimman hienova-
raisesti, mutta kun sité tietoa el kestényt siind vaiheessa viela
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N: Tah, et elhén té&a voi olla mahollista ja Siis todella iso jarkytys ja mua
harmitti se ett& se kerrottiin mulle ensin, kuvat vaan laitettiin sihen, mies el
ollu paikalla. Ois voinu ehk& kuitenkin kertoa meille molemmille yhté ai-

kaa

Vain kirjallisena annettu tieto koettiin myos ongelmalliseks.

N: No kyl mé ite muistelen etté tota no olihan se, se oli oikeesti tietenkin
myoskin aikamoinen sokki lukea niité ensitieto materiaaleja koska nehén
on aika tammosia no kylla ne nyt on aika raadollisia siis silla tavalla etta
kun s olet uuden asian kanssa tekemisissi ja Sit S8 luet ja yritét niinku
hokea itselles etté ole onnellinen etté on olemassa jokin hoitomuoto vaik-

ka se hoitomuoto kuulostaa aivan hirveelle

Maijala (2004) summeaa tutkimuksessaan hyvin vanhempien odotukset diagnoosin anto-
hetkestd ja koska vanhemmilla on néité odotuksia tiedon saannin suhteen ja pettynyksia
voi tulla juuri suhteessa odotuksiin. Hoitavan henkilokunnan toivotaan kertovan rehelli-
sesti, mutta empaattisesti mit on odotettavissa. Myos se halutaan tietéd, mikali tieto on
epdvarmaa. Mahdollisuutta palata asiaan ja asian arkipaivaisemmaks tekemista siita
avoimesti keskustelemalla, pidetdan tarkedna. Fyysista l8heisyytta arvostetaan erityisesti
vaikeissa tilanteissa, kaden laittamista olkapadlle tai kadesté kiinni pitamista. (Maijala
2004, 79 — 80.) Hoitosuhteen jatkuminen samojen henkiliden kanssa nousi myos tar-
kedks aiheeks haagtatteluissamme. Tama toivomus nousi esiin myds Maijalan (2004)
tutkimuksessa. Vanhemmeat odottavat sitg, etta heilla on oma paétdsvalta heité koskevis-
saagoissa. Lisdks he toivovat henkilokunnalta yksityisyytensa kunnioittamista. Van-
hemmilla on myds toivomus Siita, etté hoitosuhde jatkuu samojen henkildiden kanssa,
ettel tarvitse aina aloittaa asian selvittamista alusta elka mydskaan ole riskia ristiriitaisesta
tiedosta. Myos ammuattilaisten tarjoamea kriisiapua saatetaan toivoa. (Maijala 2004, 81
—82)
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Sosiadli- ja terveysministerion selvityksessa todetaan miten koko perhe tulisi ottaa asi-
akkaana, silla vain esmerkiksi lapseen kohdistetut tuki ja palvelut eivét ole riittévia.
Avun jatuen tulis auttaa vanhempia selviytyméén arjesta, jotta he taas voisivat mahdolli-
simman paljon olla lapsen ja toistensa tukena. Perheité voidaan avttaa parhaiten, kun
ammattilaisten ja vanhempien valilla on yhteisty6ta ja kumppanuutta. Ammettilaisten
pitdis huomioida vanhemmat varsinkin niissa tilanteissa, joissa nayttaa etteivét vanhem-
pien voimavarat riitd avun hakemiseen. (Ilmonen 1994, 12 — 13, 15; Pietiléinen 2003,
16, 21.) Haadtatteluissamme todettiin moneen otteeseen, ettel tAma suositus toimi kay-
tanndssa. K ukaan tai mikaan taho ei aktiivisesti tarjonnut apua, vaan itse joutui selvitte-

leméén asioita.

N: Mut e niinku mill&an tavalla tullu tallanen esiin ja kylla méa muistan et
mulle oli tosi korkee kynnys et mé soitan sinne sosiaalivirastoon ja kysyn
jasanon et mé en valttaméitta jaksa hoitaa mun lastani, etté miten te voisit-
te auttaa. Varsinki ku mé en oikee tienny et mihin ma soitan. Et siiné vai-
heessa mé olin niin aivan rikki kun sitte sielt ilosesti ilmotetaan juu et téti
sanoo etté kylla meill& hoidetaan. Et mité sen paéssa on likkunut, et mks
el se 0 koskaan sanonut sité. Etté tellle on tulossa téllanen iso juttu et tie-
détko ndista. Et se oli sellanen niinku semmonen aika perusasia minkéa se
olis voinut hyvin tuoda esiin. Annoin kylla siitd palautettakin, ettd joo okel,
vaikka on harvinaisii, ni el me nyt varmaan oltu ainot semmonen tapaus

kella ois niinku tAmmosesta syysta apua pyydetty

Myds ammettikuntien roolit saattoivat mennd sekaisin. Siind missi sairaalan sosiaalityon-
tekija sanai, etta ei tellla ole mahdollisuutta tukeen, niin 1&8kari tuntui tietévan paremmin

jamyos hoitavan sosiaalityontekijan tehtavat.

N: K&ytanndssa hdnen (sosiaalityontekijan) suunnalta viesti oli se, etté nyt
ensin odotellaan t&ssé muutamia kuukausia ja katsotaan ja it ihmetelléan
jaarvioidaan ja olihan meilla viel sit semmonen, lasta padasiassa tutkiva

l88kari, niin han oli hyvin tallanen suorasukanen ja jamékka naishenkilo ja
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hén sano, etté no mitd, kylla hén soitti tassa teille c-todistuksen ja haette
heti néméa ja namé, etta el tassa ole mitéén epaselvad, eikd se osannut tei-
t& neuvoa, etta ei téa téstd mksikaan muutu etta ilman muuta ja jos mah-
dollista niin liioittelette vahan tiettyja asoita ja hén anto hirveen konkreet-
tisia neuvoja ja ja mka on niinkun &&riméisen positiivista nyt kun néin tas-
sé vuosien varrella on miettinyt néita asioita ja aika harvat siis on niinku,
toki se ei valttamétta sovi kaikille tyyliin, etté hén kylla selté pameaciteli
alka suoraan mutta toisaalta niinku hyva

Byrokratian pyorteissa saattoi kayda myos niin, etta tehtiin paétos sellaisesta tuesta, jota
perhe el edes ollut hakenut, ettéa pystyttiin jattamaan toinen tukimuoto antametta.

N Oltiin anottu sit& lapsenhoitoapua ja lopulta Sit saatiin sitd jonkun neu-
volan palveluyksikon kautta, mut kun se kéasittely rumba oli edenny siella
puolella nii sit oltiin sella Pariisissa leikkauksessa ja mé olin kirjottanu sin-
ne ettd voitteko silla aikaa paéttéé ja lahetté& mulle puhelimeen tiedon sii-
t4, ettd onko mellla apua kun tullaan vai ei ja stte selta tuli semmonen
viesti etté olemme kasitelleet téta asiaa emmeka voi myontéé tellle lasten
hoitotukea mutta haluatteko te nostaa rahallista tukea 576 euroa kuussa
Jamé tuijotan sité viestia et mika juttu td& on, et okei apua ei saa mut sit
kysytdan et haluunko mé jotain rahaa, ni totta kai mé sanon siihen sitte et
j0O, jos e kerran mitdan niinku sellasella tavalla antaa apua. Ja sitte tultiin
takas ja mé vastasin etta joo ja sitte tultiin takasin ja joku sano etta no he
lahettéd sitte sulle tallaset paperit ne pitda allekirjoittaa etta tda tulee sitte
seuraavan kuun alusta. Ni siind vaiheessa ma sain allekirjoitettavaksi

omaishoidontuen paperit

Y leisesti ottaen perheet kokivat voimettomuutta ja jopa syyllisyytta hakiessaan erilaisia
tukimuotoja. Myos se koettiin raskaaks, ettd eri asiat joudulttiin hoitamaan valitusreitteja
pitkin. Ja kuten aikaisemmeassa lainauk sessa 188karin neuvo oli, etta liioitelkaa tilannetta,

niin témakin kavi ilm my6s muissa haastatteluissa. Ei riittényt asiallinen kerronta, vaan
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piti aina hakemusta tehdessa repia auki kaikki arjen kurjuudet. Téllainen asioiden auki

repiminen ei tue vanhempia omassa toipunmisprosessissaan milléén tavalla.

N: Me tehtiin valitus siitd ensimméaisesta paétoksesta ja nyt vaan haettiin
uudelleen etté saatais Sité keskimméista koska alimmeaiseen kuuluu vaan
néd maitoallergiset.

M: tyt6ll& on kolme diagnoosia.

N: edelleen saatiin se dlimmainen ja taas tehtiin se ja valituksessa kestéa

kaks vuotta

6 KRIISI

Tyossdmme késittelemme [8hinnd akillistd, traumeattista kriisd. Taméa tarkoittaa kriisia
akillisena tilanteena jolloin henkildiden, t&ssa tapauksessa vanhempien, aikaisemmat
kokemukset ja keinot eivét riita ratkaisemaan ilmennytté tilannetta. Lapsen syntyméa
nahdadn luonnollisena osana kehityskulkua. Usein tilanteen katsotaan olevan valoisa,
mutta ongelmallinen tilanne, jonka luomiin haasteisiin kuitenkin osataan vastata palvelu-
jarjestelmissamme, esimerkiksi neuvoloissa. Lapsen syntymé nimetaén kehityskriisiks,
mutta kun tapahtuu jotain odottamatonta ja on mahdollisuus, et laps e ole terve, tilan-
netta voi kutsua myos &killiseks kriisiksi. (Palosaari 2007, 23 — 24.)
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6.1 FErilaiset kriisit
Kriisit jaotellaan kolmeen ryhméan:

- Kehityskriisit
- Hamankriisit
- Akilliset kriisit

K ehityskriisit ovat elamén kulkuun liittyvid, valoisiakin asioita. K aikki kokevat kehitys-
kriisga. Elamankriisit ovat taas sdllaisia, jotka eivét kohtaa kaikkia, mutta osuessaan
kohdalle vaikuttavat yksilon elaméan pitk akestoisena rasitustilanteena. Akillinen kriisi on
yllatyksellinen, odottameton tapahtuma, joka aiheuttaisi kenelle tahansa huomettavaa
karsimysta. (Palosaari 2007, 23 — 24.)

6.2 Traumaattinen, akillinen kriis ja Siité selviaminen

Akilliseen kriisiin liittyvat yllatyksellisyys, &killisyys ja voimekkaat tunteet. Seurauksena
tasta voi olla kayttaytymisen muutoksia ja samoin tapa kokea asiat voi muuttua radikaa-
listikin. Néista voimakkaista muutoksista palautuminen voi vieda aikaa. (Palosaari 2007,
25.) Tyossdmme kaikki haastateltavat perheet ovat kokeneet toisaalta kehityskriisin
lapsen syntyman muodossa, mutta myds &killisen kriisin, koska he ovat saaneet tietéd,

ettei laps olekaan terve.

Ofra Ayalonin mukaan selviytymistapoja voi luokitella seuraavasti

- Alyllisesti suuntautunut selviytyja

- Emotionaalisesti suuntautunut selviytyjé
- Sosaalisesti suuntautunut selviytyja

- Luova selviytyja
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- Henkisesti suuntautunut selviytyja

- Fyysisesti suuntautunut selviytyja
Eri ihmiset siis pyrkivét selviytyméén tietoisesti traumeattisesta kriisistéan. Selviytymis-
keinot ovat yksilollisié eika voida olettaa, etta kriisissa olevat kayttaytyisivat saman
kaavan mukaisesti. Edella oleva luokittelukin kertoo vain sen, mika tapa selviytya saat-
taa korostua yksilolla. (Ruishalme & Saaristo 2007, 88 — 89.) Vaikka emme aktiivisesti
pyrkineetk&én selvittdmaén, mita néista malleista kukin vanhempi kéytti selvitdkseen,
niin karkeasti voi jaotella, etté miehet kaipasivat naisia enemmean faktatietoa ja naiset
taas ehka miehid enemman emotionaalista tukea. Vaikka joku haastateltavistamme oli-
sikin edustanut vaikkapa fyysisesti suuntautunutta tapaa selviytyd, niin se ei kysymy-
sasettelustamme johtuen noussut esiin.

6.2.1 Tunteet &killisessi kriisissa

Akillisen kriisin aiheuttamat terveet ja luonnolliset reaktiot voivat olla niin voimekkaét,
ettd ne vaikeuttavat myos normaalia arjen kulkua (Palosaari 2007, 39).

N: Siind annetaan vaara kuva ja silloin tulee itelleen véara kuva, ettd ma
oon epaonnistunut kun mulla on ollut vaikka mité vihan purkauksia ja en
ole selvinnyt ilman [&8kkeité etta kylldhan taélla pitéis selvita hymyillen.
Rehellisyytta tai sellasta mutta ehka inmiset el sitte uskalla kertoa

Traumaattinen kriisi aiheuttaa voimakkaita tunnereaktioita. Tapahtuman kieltaminen on
yleinen reaktio traumeaattisen tapahtuman jalkeen. Tapahtunutta el haluta uskoa todeks.
Mieli el pysty ottamaan vastaan tapahtunutta valittoméasti ja gjattelu voi olla kaoottista.
(Ruishalme ym. 2007, 68.) "Miksi juuri minulle kéy nain?’ on yleinen kysymys kriisin
hetkella. Tutkimuksessamme sana raivostuminen eri muodoissa nousi useammin kuin

kerran esiin. Tuntemuksia oli toki muillakin sanoilla kuvailtuna.
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Akillisen kriisin seurauksena voi olla kayttaytymisen muutokset. Vaikeiden kriisien koh-
datessa ihmiselta katoaa hetkellisesti turvallisuuden tunne seké tunne eldméan hallinnasta.
M onelle saattaa tulla myos yilatyksena kaikki tunteet ja niiden erilaisuuden kirjo muutos-
ten kohdatessa elaméssg, varainkin jos kyseessa on kielteisella tavalla vaik uttava muu-
tos. Traumaattisessa kriisissa kaydaan 18pi niin pelkoa, vihaa kuin surua ja ahdistustakin,
jopa raivoa. Myos syyllisyys ja toivottomuus kuten hdpedkin ovat tunteita, jotka nouse-
vat pintaan kriisiss. Kaikki tunteet taytyy kuitenkin kéydé kokonaisuudessaan [&pi,
ennen kuin eheytyminen voi alkaa. Naista voimakkaista muutoksista palautuminen voi
vieda alkaa. Ensin koetaan niin sanotut akkireaktiot kunnes niista voidaan palautua.
Akillisen kriisin aiheuttamet terveet ja luonnolliset reaktiot voivat olla niin voimakkaita,
ettd ne pilaavat arjen ja aiheuttavat elaméan hdammennysté. M utta kuten Ruishalime ja
Saaristo (2007) totetavat kirjassaan: "Kriisi el ole sairautta, josta tulee parantua, vaan
elamad, joka on elettavd’. (Palosaari 2007, 25, 39; Ruishame ym. 2007, 11, 15— 16,
26, 68.)

Traumaattinen Kriisi saa monesti ihmiset gjattelemaan omia arvojaan ja vakaumuksiaan.
Moni saattaa hakeutua kirkon piiriin tai etsiméan erilaisia selityksia filosofisista tai henki-
sistd pohdinnoista. (Ruishalme ym. 2007, 69.) Y ks haastattelemistamme perheista ker-

toi saaneensa tukea seurakunnan toiminnasta.

M: Mun vanhemmat kuuluu Lempa&lan Helluntaiseurakuntaan ja mullakin
on helluntaiseurakunta tausta ja kuuluttiinkin siinen silloin ja meilla oli siella
sdllainen esrukous M:n puolesta, M oli [8hd6ssa ekaan leikkaukseen

Kriisin hetkella voi toki heréta myds myonteisia tunteita kuten rohkeutta, myo6tétuntoa,
toivoa, helpotusta ja jopa iloa. On térke&4 antaa tilaa néiden kaikkien tunteiden ilmaise-
misdlle. (Ruishalme ym. 2007, 67.) Yksi perheista kertoi todella positiivisista tuntemuk-
sista. Hellla oli se ero muihin haastateltuinin vanhempiin verrattuna, etté he olivat saaneet
diagnoosin jo ennen lapsen syntyméa ja voineet kasitella pahimman kriisin ennen kuin
lapsi oli fyysisesti nahtavilla.
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N: Niin ja meilld on ehk& kokemusta enemmén. M utta kylla se tavallaan,
mulla tuli jopa niin hassu tunne kun mulla oli se lapsi ja mé olin niin kau-
heen ylpee siité lapsesta, etta ma olin jo ylpee siita vammasta sina vai-
heessa, koska méa olin jo hyvaksynyt sen ja saanut tiedon. Huonekaverille
naytin, ett kato kun meill& on hieno Kipsi, etta tavallaan mulla meni vahan
niinku sinne toiseen laitaan méa olin niin euforisessa tilassa siité lapsesta
enka pystynyt mitenk&an murehtimaan siind vaiheessa kun se on maailman
ihanin ja suloisin ja sekin meni siihen samaan hommaan etta tavallaan nau-
reskelin, ettd oon makin hdlmg, mutta sellainen olo tuli, se voi menna jopa

niin pain, etté kun sen prosessin on 18pi kaynyt etté voi menné jopa noin

Traumeattinen kriis saattaa vaikuttaa fyysiseen hyvin vointiin. HenkilGilla esiintyy esm.
ruokahaluttomuutta, pahoinvointia, pdansarkya ja unettomuutta. Vastustuskyky voi las-
kea ja Sité kautta on alttiimpi tartuntataudeille. (Ruishalme ym. 2007, 68.) Yksi paris-
kunnista kertoi myGs siitd miten heilla molemmilla esiintyi masennusta sind méérin, etta
mieskin joutul j&améaan pois toista. Vaimolla oli syntyméan jalkeista masennusta, joka sai

viela lisévoimaa lapsen saaman diagnoosin myGta.

M: Se ettd se ja vissiin sitten tuli minulle, mulle tuli oikeestaan enemmén
sdllainen masennus tai uupuminen sitte kaikesta tésta rumbasta kun piti sit-
te kantaa huoli ja taloudellinen huoli ja piti kéyda tiss, toisaalta myos
sitte se ettd kotona on sairas laps, joka tavallaan vaatii kanssa ja Sitten

tyOnantaja el ymmartanyt sitd etta mulla on kotona sairas lapsi

Se, miten ihminen kriisin kokee, vaihtelee yksildiden valilld, vaikkakin Palosaari (2007,
32) kertoo vahiten vaihteluja olevan juuri akillisten kriisien kohdalla. Esimerkiksi kasvu-
tausta ja eldmértilanne vaik uttavat siihen, miten kriisi koetaan. Kriisiin on sanottu kuulu-
van voimakkaita tunteita, mutta myos kokemukset tapahtuman voimakkuudesta vaihte-
levat. M &ritteleekd yksilo tapahtuneen kriisiksi val jarkytykseks, riippuu esmerkiksi
Siitd, auttavatko yksilén aiemmat kokemukset ja keinot ratkaisemaan tilanteen ja milla
tasolla. (Palosaari 2007, 33.)
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Tuntuy, etta suhteellisen samalla tavalla edenneista tapahtumista huolimetta toiset haas-
tattelemistamme vanhemmista olivat kéasitelleet kriisidnsa hieman helpomman tuntuisesti.
Tassa voisi olla kysymys juuri eri taustoista, mutta tutkimuksemme ei kuitenkaan pyrki-
nyt kasitteleméén vanhempien taustoja. N&in emme saaneet eroihin vanhermpien kyvyssa

kohdata kriisia varanaisesti vastausta tutkimuk sessamme.

Kriisia késitelldén myos prosessing, joka jakautuu kolmeen eri vaiheeseen: sokki, reak-
tiovaihe seka tyostamis- ja kagittelyvaihe. Sokkivaiheelle on ominaista esimerkiksi joko
taysin epétodellinen olo tai tunteiden puuttuminen. Asioiden kasittely ja Ssdistaminen voi
olla hankalaa. Reaktiovaiheessa tulevat voimakkaat, heittelevét tunteet. Ne voivat pitéa
sisdlladn seka pelkoa, etta helpotusta ja kaikkea silté valiltd. Myos reaktiovaineessa
ilmenee keskittymisvaikeuksia ja levottomuuden tunnetta. Tydstymis- ja kasittelyvai-
heessa yksillla saattaa edelleen ilmeté& samoja ilmidita kuin aiemmin mainituissa vaiheis-
sa, mutta ne alkavat lientyd. Aiemmissa vaiheissa saatua informaatiota pystytéan proses-
soimaan syvemmin. Tulevaisuuteen keskittyminen on aktiivisempaa. (Palosaari 2007,
200 -202.)

Viidesta haastattelemastamme pariskunnasta yksi oli selkedsti viela sokkivaiheessa.
Muut nelja olivat padsseet kriisin kasittelyssaan pidemmélle, kukin kuitenkin eri vaihees-
sa Kriisista selvidminen on pitk&kestoinen prosess, joka vaatii kokijaltaan paljon voi-
mavaroja. Prosessissa kaydaan 18pi henkilokohtaisia kokemuksia tapahtuneesta, mutta
my0s yhteiskunnan ja ympéariston kielteisia asenteita leimaamisilmidineen. K ohdanneen
kriisin jélkeen rakennetaan elaméé uudelleen ja otetaan vastaan uuden tilanteen luomeat
haasteet. (Ruishalme ym. 2007, 61). Y hdenkaan perheen arki e ole taysin normaalin
lapsiperheen kaltainen vieldkaén. K aikkien néiden perheiden harvinaisen diagnoosin
saaneet lapset tarvitsevat erityistd huomiota ja hoitoa. Lisdks kaikilla on vield haasteita
tulossa tulevaisuudessakin.
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6.2.2 Kriisissi tukeminen

On paljon yhteisollisia kuittuureja, joissa suru kohdataan kollektiivisesti. Suomessa on
taas yleisesti ihannoitu yksin selviytymisté. Tamé inannointi tekee avunpyytamisesta eri-
tyisen vaikeaa, vaikka ei selkeadti itse pystyisikaan selviaméan yksin. Yksin selviytymi-
sen ihannointi saattaa vaikuttaa my6s ihmisten arkuuteen tarjota apua. Siksi olisikin hyva
oppia pyytamaan apua silloin kun sité todella tarvitsee. (Ruishalme ym. 2007, 94.)

Kriisin [&pik&yminen on pitké ja monivaiheinen prosess. Parhaassa tapauksessa, jos
henkiltlle on annettu tarpeeks aikaa ja [ahimméisten tai ammattilaisten tukea, voi tulok-
sena olla myonteinen kehitys. Henkil® on kriisista selvittyéan vahvempi ja varmempi
ihminen. Han tietd8 omaavansa sellaisia voimavaroja, joita el tiennyt omaavansa ennen
kriisia. Kun herkil® oppii tulemaan toimeen oman haavoittuvuutensa kanssa, niin se on
voimavara, joka takaa selviytymisen tulevaisuudessakin. Moni oppii myds selviytymisen
edetessa pitéméan puoliaan ja mitoittamaan omia voimavarojaan realistisermin.
(Ruishalme ym. 2007, 72 — 73.) Mikali kriisin kokenut henkil ja& yksin ilman ammetti-
laisten tukea, elka sosiaalinen [ahiverkosto syysta toisesta voi tai halua tukea, niin sellai-
nen henkild on todella kovilla. K aikkien kyky ja jaksaminen eivét riita lahtea pyytamaéan
apua silloin kun sitd eniten tarvittaisiin. Haastatteluissamme kavi myos selkeasti ilmi se,
etteivat ammettilaisetkaan olleet aktiivisia tarjoamaan tukea perheen jaksamiseen saatik-

ka kriisista selviamiseen.

N: Ei el €li jos mullakaan ei olis ollut aikasempii kokemuksii néista kun on
vitoset sanotaan Lahdessa etta saa kotiin apua ni ma olin akkasemmeasta
lapsesta pyytanyt sité ja tota muistin tdmén ja mulle e sitdkaan niinku tar-
jottu ennenku mé ite kysyin etté onko viela vitoset voimassa, saisinks ma
niitd kayntejd, elka néitakaan mulle tarjottu etta sielta saa niinku tané péi-

vana ite hakea sitd ettd mun taytyy pyytaa ja tietda ettd jos maen jaksani
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mun téytyy ite sanoo el se newvolan téti nda sta niinku etta miten mind

voin

Y hteiskunta tarjoaa monesti vain taloudellista tai 188ketieteellista hoitoa kriisista selviami-
seksi. Mikdli henkilolla tai perheella on heikko sosiaalinen tukiverkosto omasta takaa,
niin silloin on uhkana eristéytyminen. Toisinaan vanhemmét, joilla on vamman omaava
lapsi, voivat olla ristiriidassa ympériston kanssa. Kun itse rakastaa, ymmértéa seké toi-
VOO ja naapurit, perheenjasenet, ym nékevét vain padasiassa vamman negatiiviset puo-
let. Perhe voi kokea helpommaks, oman selviamisensa uhallakin, eristaytya hankalista
kohtaamisista laheistensa kanssa néissé tapauksissa. (Ainbinder, J., Blanchard, L., Sing-
er, G., Sullivan, M., Powers, L., Marquis, J., Santelli, B, 1998, 100, Ruishalme ym
2007, 61.)

M: Jaonyks ystava, ettd ma olen lakannut pitamésta yhteytta siihen, kun
se hermostuu mun tyttéreen, en ma halua sellasta ma loukkaannun siita
kun han hermostuu mun tytélle kun mun tyttd ei osaa etta han vaan on sal-

lanen ettéa han kysyy

Kriisisté toipuvat ihmiset kertovat kuinka tarked& se on, miten he tulevat kohdelluksi ja
puhutelluiksi hoito- ja tukijarjestelmén piirissa. K ohtelu ja sanat voivat joko hidastaa tai
nopeuttaa toipumista. Tavalla tai toisella kriisin kokeneet henkil6t ovat |ahes aina teke-
misissA eri viranomaisten kanssa. (Ruishalme ym. 2007, 61.) K oko hoidon ja sosiaalisen
tuen ketjun ja sen kaikkien toimijoiden olisi hyva ymmértaa perheen kokemuksia ja pys-
tya kohtaamaan perheen tilanne kokonaisuudessaan, eiké vain omasta asemastaan k&

sin.
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7  PERHE

Perheen kasitetté on vaikea méaritellg, silléa méarittely vaihtelee sekd maittain etté gjatus-
tapojen mukaan. Y hteiskunnassamme vallalla on téhén péivaan saakka ollut maarittely,
joka rajaa perheen tiettyyn ydinperheeseen. Y dinperhe pitéé sisdlléén avioliitossa olevat
vanhemmat seka heidan lapsensa. K uitenkin perhetté voidaan mééritella myods sukulai-
suuden kavtta ja néin ollen perhe voidaan katsoa sisdtdvan myos aiemmin mainitun
ydinperheen liséksi muualla asuvat sukupolvet, jotka ovat aktiivisesti yhteydessa ydin-
perheeseen. (Muncie & Sapsford 1997, 10.)

Useimmiten perheelld tarkoitetaan siis sukulaisutta ja tai avioliittoa, jonka muodostavat
mies ja nainen. Y hteiskunnan muutoksista johtuen nykyisin voidaan myos perheeks kat-
soa esmerkiksi yksinhuoltgjat ja yksinelavét. Perhemuodot ovat lisééntyneet, muuttuneet
jatama osaltaan vaikeuttaa perheen médrittelya. (K ontula 2004, 11.) Y leisesti sanottuna

nykyaan jokainen ihminen voi itse mééritella perheensi.

Me sis méarittelemme tydssdmme perheen siten, etté kasittelemme perheené isé4, éitia
jalastallapsia, jotka asuvat yhdessa. Tarkeinta tutkimuksellemme oli saada nékdkuima
vanhemmilta sité, miten he ovat yhdessa ja erikseen kokeneet esimerkiksi ensitiedon
anto tilanteen ja miten he ovat asiaa eldméssadan kasitelleet. Sillg, ovatko vanhemmet
naimisissa vai eivét, emme katso olevan merkitysta tutkimuksemme kannalta. Emmeka
haastattele lapsia vaan pyrimme selvittamaan heidan reaktioitaan vanhempien kertoma-
na. Emme siis voi tietéd, ovatko vanhemmet tulkinneet terveiden sisarusten reaktioita
oikein. Pyrimme huomioimaan perheen ja sen yksilGiden erilaiset tavat kohdata kriisia.
Havainnoimme myos sitd, miten harvinaisen diagnoosin saaminen vaik uttaa perheen dy-

namiikkaan ja yksildihin perheen ssélla
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Vammaisen lapsen ollessa perheen jasenena on térkeda aina muistaa, etté kyseession
ensisijaisesti lapg, joka tarvitsee yhtélailla hoivaa ja rakkautta kuin tervekin laps. Vasta
toissijaisesti lapsi on joterkin erityinen, ja hanella on erilaisia erityistarpeita. Han saattaa
tarvita monenlaisia tukijérjestelmia kehittyék seen. Téarkeinta vammaisellekin lapselle on

saada vanhemmilta kiintymysta ja hoivaa. (K orhonen 1999, 19.)

7.1 Sairaan lapsen syntymén aiheuttama kriisi perheen jasenille

Sairaan lapsen syntymé koetaan mahdollisesti vammauttavana koko perheelle. Tama
gattelumalli saa vammaisen lapsen syntyman nayttaytymaan taakkana vanhemmilleen
seké perhedlle, etta yhteiskunnalle yleensé. N&in ei eroteta sitd tosiasiaa, etta laps, ter-
vekin, muodostuu aina vanhemmilleen taakaksi. Vammeaisuus Sindnsa el takaa Sité, etta
taakka olis vaikeampi kantaa kuin esim. terveena syntyneen lapsen g autuminen vaikka-
pa péihteiden ja rikollisuuden pariin. (Vehmas 2005, 182, 201 —202.)

| hmisen elaméé voidaan tarkastella monesta eri nékokulmasta, kuten miehen, naisen tai
lapsen elaménd. Myos daméa voi tarkastella joko vain yksilon kannalta tai sitten per-
heen kannalta. Jokaisella on kuitenkin oma kokemuksensa elamésta ja sen tapahtumista.
Jokaisen kokemus on kokijalle tosi, vaikka se poikkeaisikin toisen samassa tilanteessa

olevan kokemuksesta. (Ruishalme ym. 2007, 8.)

Lapsen ollessa vammainen, tarvitsee hén usein aivan erityista fyysisté, ehka jopa henkis-
ta tukea. Tdlataas on omat vaikutuksensa muihin perheenjdseniin. Lapsi saattaa tarvita
enemmian hoivaa ja téten vanhempien alkaa. Tasta saattaa seurauksena olla muun muas-
sa se, etté vanhemmista toinen jattaa tyoelamén hoitaak seen erityisté lasta. Mikdli per-
heessé on myds muita lapsia, saattavat he joutua véhemmélle huomiolle. Tilanteen tekee
erityiseks se, etta tallainen gjanjakso perheessa saattaa kestéd kauan, jopa vuosia. Lap-
selle saattaa tulla normealia enemmén esimerkiksi sairaalakéyntej, joka taas tarkoittaa
Sitd, etté vanhemmeat ovat paljon poissa kotoa. Lapsen sairaus aiheuttaa aina jonkinlaisia
suurempia tai pienempia ongelmia, riippuen lapsen vamman laadusta. Sairavteen liittyy
aina stressitekijoita, niin lapselle itsalleen kuin muullekin perheelle. (Davis 2003, 18.)
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K oko perheen on sopeuduttava uuteen tilanteeseen. Sopeutumisprosessien voidaan
sanoa olevan samarkaltaisia vammasta riippumetta, tarkedd on kuitenkin huomioida
perheen yksildiden ominaisuudet. Y ksildiden ominaisuudet ja niiden erot huomioon otta-
en on erityisen térkeda prosessissa olla vuorovaik utuk sellisessa suhteessa perheen kans-
sa. Tarkoituksena on oppia tuntemaan heidét; kuulemaan heidén kohtaamansa ongelmet,
vaalimansa kasitykset seké oppia tietdméan ja ennen kaikkea ymmértamééan heidan
k&yttamansi sopeutumiskeinot. Téta ensiarvoista tietoa saadaan vain olemalla vuorovai-
kutuksessa perheen kanssa heité kuunnellen. Todellisuudessa inmisten reaktiot ja tunteet
maaradvat yksilolliset tulkinnat ja mielikuvat, el ninkdan varsinaiset tapahturmet. (Davis
2003, 18 -19, 22.)

Perhetta voidaan siis késitella yhteisend kokonaisuutena. Tapahtumat koskettavat koko
perhettd, sen kaikkia jasenia, erityisesti kun puhutaan kriisisté. Perheen [&hipiiri, kuten
ystavét ja sukulaiset, saattavat myos kokea kriisin. K uitenkin on hyva muistaa, etté per-
heiden kehityskriisit ovat normaalia elamankulkua, eiké& niista voida syyttéa vammaista
lasta. Téaytyy tietenkin ottaa huomioon, etté monesti kriisista johtuvat ongelmet voivat
tulla ilmi selvermmin vammaisen lapsen perheessa, kuin muissa perheissé. Vammaiseen
lapseen liittyy erityisen paljon huolta ja epétietoiswuita, varsinkin koskien tulevaisuutta.
Kun tulee gjankohtaiseks esimerkiksi se, etta lapsi [ahtee tarhaan, herda vanhemmilla
paljon erilaisia tunteita. Erityisen tarkeda vanhemmille on kokemus Sité, etta heidan lap-
sensa hyvaksytéén sellaisenaan ja hdnen erikoistarpeistaan huolehditaan. Vanhemmille
saattaa tulla negatiivisia kokemuksia siitd, miten heidan lastaan kohdellaan muualla, silloin
vanhermpien on kerrottu huomanneen omistavansa yllattéviakin voimavaroja taistella
lapsensa puolesta. Jokainen vanhempi tuntee tarvetta suojella lastaan, eik& halua tmén
kokevan itseéén erilaiseks kielteisessé mielessa. Vertaistuella voi olla merkittéva osa

naissa normaaleissa eldmén kehitysvaiheissa. (1lmonen 1994, 4 —5.)

7.2 Perheenjasenten reaktiot
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Perheiden reaktiot eivét haastattelumme mukaan eronneet paljoakaan, oli diagnoosi
saatu sitten ennen syntyméa tai syntymién jalkeen. Se, missa vaiheessa haastattelemam
me vanhemmet olivat kriisin k&sittelyssa, erosikin sitten huomeattavasti enemmén. Ainoa
perhe, joka oli saanut diagnoosin jo ennen syntyméa, tuntui olevan pisimmélla asian k&
sittelyssa, vargnkin kun sité verrataan perheeseen, jonka neljévuotiaalla lapsella ei vielad:
ka&an ollut diagnoosia tunnistettu. Vanhermpien kesken oli suuria eroja sing, miten kriisia
alettiin kasitelléa. Poikkeavuuksia tavoissa kasitella kriisia oli myos perheiden éitien ja
isien kesken. K dytantd sanelee tietenkin sen eron, etta iti on usein ensimmeiset paivéat
sairadlassa lapsen kanssa ja isélla on mahdollisuus alkaa heti aktiivisermmin toimimaan ja
purkaa silla tavoin omaea ahdistustaan. Y hdella perheista diagnoosi tuli taas ennen synty-

méa ja Sind tapauk sessa vamma oli konkreettisempi ja isonmpi asia isélle kuin &idille.

M: Kyllahan se jarkytti maailmaa ihan hurjasti, jos aikaisemmin olit odot-
tanut lasta, niin mielikuva muuttu ja sitten alkoi odottaa, etta Seltahan syn-
tyy se vamma Siis se oli se kauhein kuva siina silloin itella ainakin

N: Mulle se oli enemmén lapsi, kun se oli mahassa, laps, jolla on enem-
man haasteita, mulla se oli ehka lievempi sita syysta, silla oli kaikki muu-
ten ihan hyvin tuntui koko ajan hyvaltg, liikkui ja nukkui tasaisesti. Mieli-
kuva oli vahvermpi lapsesta, se ei silla tavalla kadonnut, ties, etta oli kor-
jattavissa olevaa vammaa, e tietenk&an téysin poistettavissa, mutta kui-
terkin korjattavissa. Méa tiesin jo, tunsin yhden ihmisen jolla on sama
diagnoosi, soitin heti hanelle kysyin heti asioita sain siité heti apua. Sen
jékeen alkoi aikamoinen tiedon etsinté hoitometodeista

Maijala (2004) on tutkinut tilannetta, jossa vanhemmat saavat kuulla jo raskauden aika-
na mahdollisuudesta, ettei laps syntyisikéan terveena. Hanen tutkimuksensa on keskitty-
nyt asiaan hoitotieteen kannalta katsottuna, mutta samoja reaktioita perheenjasenilta
I6ytyi my6s meidan haastatteluissamme. Maijalan mukaan kukin perheenjasen reagoi
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tilanteessa omalla tavallaan ja kaikkien reaktioilla on vaikutusta perheen toimintaan. Ai-
din reaktiot ovat usein niin voimakkaita, etté isdn reaktiot saattavat jaada huomiotta.
Myds perheen jo olemassa olevat lapset saattavat j&&da vahemmélle huomiolle. Muut
lapset voivat kokea mustasukkaisuutta. K oska perheenjdsenet reagoivat huomeattavan
eritavalla toisiinsa néhden, on mahdollista, etta tapahtuu vieraantumista perheenjasenten
kesken. Toisaalta sellainenkin kehitys on mahdollista, etté perheenjasenet kohdattuaan
traumeaattisen kriisin, 1&hentyvét toisiaan. (Davis 2003, 19; Maijala 2004, 35; Ruishalme
ym. 2007, 68.) Tutkimuksessamme nousi esiin se, miten vanhemmeat menettivéat koske-
tuksen toisiinsa kriisin pahimmalla hetkell&. Tapahtui vieraantumista ja yhdet vanhemmis-
ta jopa toivoivat mahdollisutta kéyda pariterapiassa keskustelemassa, kun asiat olivat
akuutissa vaiheessa.

N: Se vaikutti parisuhteeseen se meni yhteys katki moneks kuukaudeks,
ettd kun ma gjattelin eri tavalla ja sé gjattelit eri tavalla, ei téysin ymmér-

retty toisemme gjatustapoja ja suhtautumistapoja ettd miksi s suhtaudut
noin ja miksi sa suhtaudut noin niin siinen ois voinnu olla yks kéaynti avaa-

massa

Myo0s lapseen liittyva tiedonkulku takkuili vanhermpien valilld, kun molemmeat prosessoi-
vat omaa kriisidgan. Varsinkin perheesss, jossa oli jo vanhermpia sisaruksia, €li arkea oli
pakko pyorittéé koko gjan, vanhemmeat kertoivat siitd, tietokaan ei kulkenut heidan valil-

l&&n.

M: Mutta se (nettiosoite) saatto rouvalla ollakin jo siind vaiheessa kun mi-
na sita kotona ittekseni pahkailin niin han sitte pahkéili sairaalassa ilman

tietokonetta

Toisadlta [ahentymista perheen vanhempien kesken koettiin siiné vaiheessa, kun pahim-
man Kriisin hetki oli ké&sitelty ja oli paasty uudelleen suuntautumisen alkaan. Haastatteluti-

lanteessa voitiin jo todeta:
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K: Toimiko se teidan valilla keskindisesti vahvistavana, ainakin nyt nayttéa
M: kylla nyt
N: mutta ei alkuun

Vanhempien sisarusten kokemuksia sivuttiin haastatteluissa myds. Esiin nousi huoli uu-
desta tulokkaasta, mutta my6s kommentti helpotuksesta siita, ettel itsella ole kyseista
vammaa. Toisaalta harvinaisen diagnoosin omaava laps pohti omaa erityisyyttéan ja oli
tietoinen siitd, etté hanta tutkitaan ja la8karissa kayntej& on erikoisen paljon muihin per-

heen jaseniin verrattuna.

M Ainakin meidén vanhimman lapsen huoli oli koko ajan, etta miten se

tulee pérjaames

N: mutta poika sano mulle eilen kun k&vi nukkumaan, etta sitd ma nyt oon

miettinyt kun han sanoi, etta onneks meilla el o kampuraa

N: Isoveli (laps, jolla on vamma) kyselee vahén vdlia etta no koska se
pikkusisko menee unitutkimukseen tai rontgeniin tai jonnekin ja sit selitét
ettd sitten kun se kasvaa, ettei se nyt vield kdy siella neuvolaldakarissa ja
et ehka sitten vahan mychemmin. Mut kyl t&& isoveli on aidosti ilahtunut
kun hén kuulee et kuka tahansa meisté joutuu rokotettavaks tai veriko-

keeseen et hdn myos (paélle puhumista) on et jees
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8 VERTAISTUKI

Ensitiedon saamisen jdlkeen alkavat vanhemmat miettid arkipaivaan liittyvia kysymyksia.
Pohditaan miten onnistuu esimerkiksi lapsen kuntoutus tai hoito ja misté saadaan tarvit-
onnistuu koulunkaynti. Parhaimmassa tapauksessa asat hoituvat ja apua saadaan. Jos-
kus kuitenkin avun saanti voi olla hankalaa, elka tarvittavia tietoja ja palveluita saada.
On luonnallista, etta vanhemmeat ovat lapsestaan huolissaan ja tahtovat varmistaa lapsel-
leen parhaan mahdollisen elaméan. (M &itta 1999, 62 — 64.) Tassd vaiheessa voi vertais-

tuella olla suuri merkitys tuen ja tiedon antajana.

Vertaistuki voidaan méaritella monella tavalla. Y ksinkertaismmillaan se on samankaltai-
sessa tilanteessa olevien inmisten keskingista kohtaamista. V uorisen (2002) mukaan
vertaistuki on yhteiskunnan maérittelemané poikkeavassa tilanteessa olevien henkilGiden
toisilleen tarjoamea sosiaalista tukea. Vertaistuki poikkeaa vapaaehtoistydsta juuri siita
syysta, etta tuki on samassa tilanteessa olevien keskindista tukea. Sité kuvaa omaehtoi-
suus ja yhteisollisyys. Vertaistuki el valttameétta ole tarkoitushakuista toimintaa kenen-
ka&an taholta, vaan kaikki ovat saavana osapuolena. Varsnaisen vertaistukitoiminnan
Suomessa aloittivat vammeigarjestot. Namé jarjestot kayttévét edelleen toimintaa aktii-
visesti hyvakseen. (Kinnunen 2006, 35.)

Vertaistuen rooli on viime vuosina kasvanut psykososiaalisen tuen muotona. Vertaistuen
ideana on se, etté samanlaisen kriisin kohdanneet henkil6t jakavat kokemuksia ja tunte-
muksia keskendan. Vertaistukea voidaan antaa joko suoraan herkil6lta toiselle tai jonkin
ammatillisen tahon organisoimana. Vertaistuki on arvokasta siita syysta, etté sina saman
kokenut voi olla suoraan avuksi toiselle ja voi tietéd jollain tasolla, milta toisesta tuntuu.
Myos sen ymméartaminen, ettei ole oman kokemuksensa kanssa yksin, ainutkertainen on
selviytymisen kannalta tuettavalle tarkeda. Vertaistuen gjoittaminen on myos hyva miettia

tarkasti. Aivan Kriisin alussa voivat gjatukset olla niin kaaoksessa ja kokemus olla niin
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henkilokohtainen, ettei sité pysty jakamaan muiden kanssa. (Ainbinder ym. 1998, 103;
Ruishalme ym. 2007, 107.)

Opinndytetydssamme vertaistuki ndyttaytyy 18hinna henkilok ohtaisena tukena kasvok-
kain tai puhelimitse. Emme keskity Internetin keskustelupalstoihin tai erilaisin sosiaalisin
medioihin, vaikka tiedostammekin sen puolen olemassaolon seké sen, etté Internetin
kaytto vertaistuen kokoontumisalustana on yleistynyt.

Verkossa toimi erilaisia vertaistukea tarjoavia yhteisoja. Niissa tunnusomeaista on ano-
nyymiys ja kaytanntssa vain tekniikka on pysyvaa ja henkilot yhteisdssa vaihtuvat. [hmi-
sen kasiteltya asian omealta kohdaltaan, hén ei vélttamétta jatka samassa yhteisissa vaan
vaihtuvuutta tapahtuu. Naissd yhteisoissé el ole tavoitteena tapaaminen, vaan verkon
kautta voidaan tukea toista hdnen ongelmissaan, antaa kéytéannon ohjeita ja toisaalta
my0s tarjota saman kokeneen ihmisen taholta empatiaa. K eskustelut kasittelevét [ahinna
ihmisid yhdistévéa ongelmaa, eivétka lagjene siité juurikaan. (Heinonen 2008, 75 — 76.)

Tyossamme kasittelemme vertaistukea erilaisten yhdistysten tarjoamana palveluna. Ver-
taistuki téssa muodossa vaatii tukijalta enemman sitoutumista kuin netissa tapahtuva
anonyymi keskustelu. Huomattavaa oli se, etta lahes kaikki haastattelemamme pariskun
net olivat valmiita tarjoamaan itse vertaistukea jatkossa tai olivat jo muuten yhdistysten

toiminnassa mukana tavalla tai toisella.

Ihmisillé olevan sosiaalisen verkoston kaikki j&senet eivét tarjoa sosiaalista tukea, kun
taas vertaistuki on kokonaisuudessaan sosaalista tukea. Sosiaalisen tuen yksi méaritel-
m& on toisten ihmisten tarjoama resurss. |hmisten valinen vuorovaikutus tarjoaa mahdol-
lisuuden saada ja antaa herkistd, emotionaalista, tiedollista ja toiminnallista tukea. Sosi-
aalisen tuen merkitys kasvaa silloin, kun omat voimavarat ovat vahissd, kuten traumaatti-
sen kriisin kohdatessa. Sosiadlista tukea voidaan tarjota joko suoraan yksilolta toiselle

tai epasuoraan jarjestelman organisoimana. (Ruishalme ym. 2007, 35, 81.)

Sosiaalinen kanssakayminen muiden samassa tilanteissa olevien kanssa antaa tarkeda

tietoa itsestd ja omasta tilanteesta. VVanhemmat ovat kertoneet, etté saadessaan vertailla



47

kokemuksiaan samoja kokeneiden kanssa, se auttaa. Vanhemmat kokevat helpottavana
my0Os sen, etta loytavét jonkun vertaisen, jonka kokemukset antavat vanhermmille ym-
marrysta siit, ettei heidan tilanteensa ole niin ainutlaatuinen. Vertaisilta saadut ideat ja
tiedot auttavat péivittéisten haasteiden hallitsemisessa. Vertaistuessa on siis hyvaa se,
kun kuulee positiivisi kertomuksia toisilta perheilté ja voi jakaa omia kokemuksiaan seka
saadaan kaytanndllisia vinkkej & vanhemmuuteen ja arjessa selvidmiseen. Samoin perheet
|6ytévét tiensa vertaistuen avulla muihin tukipalveluihin ja tiedon pariin juuri heidan lap-
sensa vammaan liittyen. Harvinaisen vamman tai sairauden ollessa kyseessé, nousee
vertaistuen merkitys entisté suuremmeaksi. Naissa tapauksissa terveys- ja sosiadlialan
ammettilaisten ammettitaito ei valttamétta riita auttamean uudessa tilanteessa olevia hen
kiloita. Monta k&ytannon asiaa, joilla pystyy helpottamaan haasteita, joita harvinainen
vamma tai sairaus tuo péivittéiseen elaméan, voi jakaa samassa tilanteessa olevien kes-

ken. (Ainbinder 1998, 103 — 104; Harvinaiset -verkosto 2010.)

Hydtya vertaisten kanssa keskustelusta ja tilanteiden vertailusta on my6s tulevaisuuteen
nahden. Kun jonkun vertaisen lapsi on vanhempi kuin oma, pystytéan miettiméan mita
tulevaisuudessa on edessa ja pysytdan toivelkkaina. (Ainbinder ym. 1998, 104.) Tyos-
samme korostui vertaistuessa faktatiedon jakaminen. Tarkedks koettiin myos tavata eri-

ikéisia lapsia, €li néin saatiin hahmoteltua tulevaisuuden kuvaa omalle lapselle.

M: Se oli paras kulminoituminen siihen vertaistukeen se yhdistyksen niin
kun tuettu loma oli invalidiliiton tukema loma missa oli useita perheité mei-
ta tai olla 52 henkea aikuiset ja lapset mukaan lukien...”

jatkuu:

N: ettd sielld oli hyva ndhda niitd muita perheité ja muita lapsia ja erilailla
hoidettuja ja erilaisia lopputuloksia ja

N: etta yli kakskymmenta lasta, et voi néin ensi nékemélla sanoa etta ke-
nelld on diagnoosi ja kenella ei.

M: se on jo lohdullista kylla todella

N: K ukas néista teidan lapsista. . .
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M: Kylla se niinku sillai hyvaa fiilista tuo, totta kal sité itelleen, senhén ta-
Kia sité tehd&én etta haetaan sité etté kyllahan meilla menee hyvin etté se-

hén se meidan lopputulos meidén tavoite on etta. . .

Vertaistuen keskeisia myonteisia valkutuksia ovat yhteiset kokemukset. 1Thmiset kokivat
yhdessdolon, arkisten asioiden kertomisen avunsaannin selviytymiseen térkedand. Samoin
tarkeana pidettiin asiatiedon ssamista siitd, mista erilaisia tukia ja apuvélineita voi hakea
jasaada. Lisaks vaikuttamisen mahdollisuuden, [8hinn& tietouden lisd&minen sairaudesta
ryhmén ukopuolelle pidettiin merkityksellisend. (Ainbinder ym. 1998, 99, Mikkonen
2009, 38.)

Vertaistuen gjoittamista on myds hyva miettia. K aikki elvét kuitenkaan ole valmiita aivan
heti kohtaamaan vierasta inmistd, vaikka talla olisikin annettavaa kriisin aiheeseen liittyen.
Taisllla sis on tarve ensin itse kasitella asiaa, ennen kuin on valmis kohtaamaan tuen
tarjogjaa. K uitenkin mahdollisuudesta vertaistukeen kannattaa antaa tietoa mieluummin

alkaisermmin kuin myGhemmin.

N: Mita sé luet sen siitd blanketista et et siiné vaiheessa niin semmonen
ma en itse halunnut heti kontaktoida sitd henkiloa vaan mé olin niinku tyy-
tyvainen et se ollut niinku muulla tavalla se tieto mutta Sitten sind muuta-

mien kuukausien kuluessa niin kyl ma sitten olin ihan kiitollinen etté siella

veille ja voidaan niinku jutella tasta ja kylla me sit kéytiin ihan muutaman

kerran siella kavelylla vauvelin kanssa ja héan sitten kertaili niité néita

Haastattelermamme perheet lahes poikkeuksetta I0ysivét vertaistuen mahdollisuuden
netista etsimalla. Sattumalta osuittiin ko. vammayhdistyksen sivuille ja sielté 10ytyi tietoa
my0s vertaistuesta. Suurena puutteena ja ihmetyksen aiheena nousi esiin sellainen tosi-
asia, ettd ammettilaiset elvét erityisesti patista vertaistuen etsmiseen. K aikille perheille el
edes sana vertaistuki ollut aikaisemmeasta eldmésté tuttu. | hminen kohdatessaan kriisin, el
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gjattele valttamétta kovin rationaalisesti ja voimavarat menevét 18hinna arjesta selvidmi-

seen. Siksi olisi ensiarvoisen térkedé ammettilaisten muistuttaa vertaistuen merkityk sesta.

K: Tuliko t&a vertaistuki esiin lapsen syntyman jalkeen mitenkaén? K el-
tédn ammettilaiselta siis?

M:eieieie

N:eieie

M: e missdan vaiheessa €, sitte ku ite 10ysi sen kanavan sinne yhistykseen
ja seltd mahdollisesti sahkdpostiosotetta tai puhelinnumeroa ndihin jotka
on mahdollisesti tavattavissa. Sen jalkeen lopetettiinkin etté Kiitos, etta
ihan turha on enda kysella

Tietty sairaala muun muassa ottaa tiettyna paivand aina vastaan tietyn vamman omaavia
kanssa painivia perheitd. Ammuattilaisten olis helppoa siind kohtaa esitella perheita toisil-
leen tai vaikkapa jarjestéd yhteisid infotilaisuuksia, jos viela sais saman kokeneen per-

heen sinne kertomaan kokemuksistaan, niin apu olisi todella suuri.

N: Niin ja sekin harmitti ett& meillékin oli, mA tiesin etté oli toinen perhe
siind kanssa kipsauksessa mukana, ma tiesin etta ne sai aikasemmin ken-
gat mutta eihan mulle tullut mieleenk&&n mennd ja pyytda silta puhelinnu-
meroa etté kun ne olis vahén ohjannut etté haluutteks te kuulumisii vaihtaa
vaikka sing kun meillé on sy6tot sing meillé on kipsaukset etté meilld on
hirveesti Sind asioita mita pitéda hoitaa ni e siiné tu mieleen etté hel ma voi-
sin ottaa ton puhelinnumeron ja ma tiesin kylla etté niinku ma mietinki ko-

tona ettd mitenkahan heille on kéyny etta

Vertaistukea ja sen sisdltéa voidaan myos kritisoida. Hyvaakin tarkoittava vertaistuen
tarjogja voi omalla kéytoksellaan heikentda tuettavan tilannetta. Tama tapahtuu varsinkin
silloin, jos vertaistuen tarjogja pyrkii ottamaan tiedollisen auktoriteetin asemea. Vastak-

kain asettelu virallisen sosiaali- ja terveydenhuollon ammettilaisten tarjoaman avun ja
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vertaistuen vdlilla pyritdan vélttamaan. Naiden toimintojen koetaan t&ydentavan toisiaan
eika kilpailevan keskenaén. Vertaistukea tarjoavat ryhmét kokevat paasaantdisesti ole-
vansa avuks virdlisille toimijoille, eivétké niink&an vaihtoehtoisia toimijoita. On saatu
my06s sellaisia kokemuksia, etté virallinen tukikin toimii paremmin, jos vertaistuki toimi.

(Mikkonen 2009, 42, 187.)

N: Nii ja kylla me siiné sitte todettiin etté jos meille asiantuntijat ja lé8karit
meille suosittelevat jotain vaihtoehtoja ni kylla meilla pitas olla erittéin vah
va joku oma kompetenss etté me voitas jotain muuta paéttaa etta sen
mukaanhan me niinku sit mentiin. En tiid mut se oli kylla vahén semmonen
tilanne ettei tienny keté ois kuunnellut ja teki mieli laittaa niinku korvat
lukkoon ettd dkaa nyt kehuko toista vailk se on varmaan ihan hyva, mut
jos mellle on sanottu ndin nii e me nyt voida niinku mielessamme paéttéa

toisinkaan

Vertaistuella tuntuu olevan aina vaan suurempi kysynta virallisen avustustoiminnan tuke-
na. Sosiaditurva ja terveyspalvelut ovat jatkuvassa rakennemuutoksessa ja siitd johtuen
vertaistukitoiminta voi toimia myos tiedonlahteené helpottamassa tarjonnan ja kysynnan
kohtaamisessa. Yksi esimerkki ovat kuntaliitokset. Asiakkaat voivat olla hyvinkin hei-
kossa asemassa etsiessaan apua uudessa tilanteessa ja tassa vertaistukitoiminta voi olla
suureks avuksi. (Mikkonen 2009, 187.) On siis hyva, etta on olemassa yhdistyksia,
joiden kiinnostuksen kohteena on tietyn vamman tai sairauden kohtaamien henkildiden
avustaminen. Heilla on mahdollista kerédta eksaktia tietoa hyodyntamaan juuri néité hen-
kiloité. Perheet kokivat vertaistuen merkityksen myos sing, etta vertaistukihenkilolta olisi
helppoa saada apua ja vastauksia, helpompaa kuin ammettilaisilta. Vertaistukea kaytta:
malla voidaan myos helpottaa ammettilaisten tyGtaakkaa.

K: Etta jos teilld olis ollut niinku se yksi puhelinnumero jolleki &idille, joka

on sen jo kokenut tai perheelle, joka on sen kokenut niinku né& samat
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ongelmét niin te olisitte varmaan kéyttaneet sité niiden ekojen viikkojen
alkana aika tagjaan
N: kylla

M: olis monelta sairaalaan soitolta ja k&ynniltékin todenndk isesti valtytty

Padsdanttisesti kuitenkin perheet kokivat vertaistuen merkitykselliseksi omassa jaksami-
sessaan. Tavallisen maallikon tarjoama, k&ytannonlaheinen tieto koettiin térkegksi. Pel-
kastaan sekin, etté joku sanoo etta kylla te selvidtte, kaikki menee hyvin.

M: Ne tuli sanomaan siing ja se niinku korvas kylla 10 — 0 kaiken tiedon
jakun ne tuli sanomaan ettd niiden tyt6lla on ollut ihan sama kallosairaus
kuin teilld etté se oli leikkauksessa kaks kertaa leikattiin ja tosi hyvin toipu
se oli niinku sellanen etta

K: ettd kakki menee ihan hyvin

M: niin se oli sejust sita
Parhaiten haastateltavien perheiden tunnot vertaistuesta kertoo yksi isista:
M: Etté jos selta yhden asian sais séilyttéé ja kaiken muun poistais tasté

avusta ja tuesta, mité on tarjolla niin kylla se téa vertaistuki on kuitenkin

ehdottomasti se on niin kuin siind ytimessa
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9 JOHTOPAATOKSET

Ajatus opinndytetydmme aiheeseen lahti Siité, etta olimme aikaisemmin kuulleet hanka-
luuksista, joita harvinaisen diagnoosin saaneen lapsen vanhemmat kohtaavat. Joskus
heidan kohtelunsa on ollut jopa raadollisen julmaa. Halusimme tuoda esiin epdkohtia
vanhempien itsensd kertomana ja samealla myos etsia erilaisia parannusehdotuksia, etta
tulevaisuudessa saman kokevat perheet voisivat pagsta vahemmélla. Meilla e ole suo-
raan mahdollista vaikuttaa ammettilaisten toimintaan, mutta toivomme, etté mita enem-
tahan olig, jos néihin esiin nostamiimme epakohtiin kiinnitettdisin huomiota jo koulutetta-

essa wusia ammettilaisia sosiadli- ja terveydenhoitoalalle.

Teoriapohjana kayttamamme materiaali seka haastattelemalla hankkimamme aineisto
olivat t&ysin samansuuntaisia asiasiséltonsa puolesta. Ei siis pitéis olla ylldtys kenelle-
ka&an, ettd vammaisuuden kohdatessa perhettd, el heidan polkunsa ole kovin helppo
vertaistuen tai tiedon pariin. Asiaa on tutkittu paljon eri nékokulmista. Muutosta ei ole
tapahtunut vuosien mittaan, elka sekéan tuonut eroa, haagtatteluidemme mukaan, mista
pain Suomea kukin perhe oli. K @yténteet ovat hyvin samantyyppiset eri paikkakunnilla.
Tosin harvinaiseen diagnoosiin on helpommin voitu torméta aikaisemmin isommilla paik-

kakunnilla.

Haastattelimme viitt& perhettéd. K oimme, etta teemahaastattelu oli hyva tapa saada tietoa
arasta ja kipeasta aiheesta. Aihe on haastateltaville tarked, ja siksi he ovat valmiita pu-
humaan siité enemméankin, kunhan joku on valmis kuuntelemaan. Huomasimme vélilla
tempaantuneemme tarinan pyorteisiin, koska koimme haagtattelijoina heidan kokemuk-
sensa niin mielenkiintoisina. 1han kaikkea el saatu kaikilta selville, mutta viis haastattelua
yhteensé antoi vastuksen kaikkeen. Saimme riittavasti aineistoa, jonka pohjalta pystym-

me |0ytémaan vastauksia esittamiimme kysymyksiin.
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Huomasimme, etté helpointa oli saada haastateltavaks perheitd, jotka ovat muutenkin
aktiivisia toimijoita eli he ovat mukana omissa diagnoosiyhdistyksisséan. He ovat niitd,
jotka ovat jo mukana auttamassa muita €li voisi olettaa, etta he ovat kasitelleet oman
tilanteensa niin hyvin, etté energiaa riittéé myos muuhun toimintaan. Heilté saimme hyvin
selkeita vastauksia ja arvokasta kokemuksiin pohjautuvaa tietoa tutkimaeamme aihee-
seen. Saimme Kkuitenkin haastateltavaksi myos yhden perheen, joka eli edelleen kriisivai-
hetta. Heidan tilanteensa oli sekava ja syyné siihen oli se, etta lapsen diagnoosi oli viela
nimeaméitta ja laps oli jo 4 -vuotias. Heidan haastattelunsa tarjosi meille mahdollisuuden
tutustua hieman toisenlaiseen l8hestymistapaan. Heidankin kokemuksensa tarjosivat

hyvid gjatuksiaja kehittamisideoita.

Ajatellessamme perheiden polkua vertaistuen, palveluiden ja tiedon pariin, niin voimme
opinndytetydmme tuloksena todeta, etta paljon pitéisi tehda toisin, jotta polku olisi hel-
pompi kulkea. Haastatteluissa tuli ilmi, etté vanhemmista valilla tuntui, etta tietoa e heille
annettu, vaikka sité ehka olisikin ollut tarjolla. Toisaalta vanhemmeat kertoivat kokemuk-
Sia Siité, etté heidét laitettiin itsendisesti etsiméén tietoa. Ammettilaiset eivét antaneet edes
vinkkia mista kannattais [8hted asioita tutkimaan, vanhemmat olivat Siis téysin | nternetin
ihmeellisen maailman armoilla. Monesti torméttiin juuri sellaiseen tietoon, mikéa ei todel-
lakaan rauhoittanut, painvastoin. Y leensa ensimméisena loytyi tieto, mika kertoo pahim:
mat mahdolliset versiot vammesta tai sairaudesta. Tieto koettiin vanhermpien taholta tay-
sin suodattamattomaks. My6s vanhaan tietoon torméttiin, hoitomuodot kehittyvét ja
siksi gjantasainen tieto olisi arvokasta. Tiedon méara Internetissa on niin valtava, etta
sielta sellaisen tiedon suodattaminen, miké& voisi jollain tavalla auttaa, on sokissa olevalle
vanhemmalle ylivoimaista. Eniten kaivattiin selkeda faktatietoa. Silla, etté olisiko tieto
kirjallisessa vai kerrotussa muodossa, el niinkaan ollut merkityksellisté. Tassé asiassa
mielipiteet hieman vaihtelivat. Y htend tapana nousi esiin se, etté olisi seka painettua tie-
toa etta mahdollisuus keskusteluun asiasta ammettilaisten kanssa. Tietoa kaivattiin valit-
tOmasti kun lapsessa havaittiin jotain poikkeavaa. Vaikka diagnoosi e olisi ollut heti
edes salva, niin pelk&stdan oletetusta diagnoosista olisi haluttu faktatietoa. Myos perhe,
jolla e viela ollut diagnoosia, kaytti I nternetia tutkiak seen itsendisesti eri vaihtoehtoja.
Diagnoosista riippuen tiedon tarve tuntui vaihtelevan ymmértamisesta ja empaattisuudes-
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ta ammttilaisten taholta aina kylm&an ja kovaan faktaan hoitometodeista ja ennusteista.
My®s ihmistyyppi tuntuu vaikuttavan téhén tarpeeseen. Tarkeda kaikkea tietoa annetta-
essa oli ammettilaisten huometa, etté elleivét he kerro informaatiota molemmille van-
hemmille, niin tiedonkulku voi olla takkuista shokkivaiheessa pariskunnan vélillé ja saa-
tua tietoa el voida hyddyntda kunnolla. Esimerkkiné tasta pariskunta, jonka vaimo sai
Internet osoitteen, mutta hén oli sairaalassa ilman tietokonetta ja taas is4, jolla oli tieto-

kone, oli vain hakukoneiden varassa.

Eri diagnoosiyhdistyksilla on netissd omat kotisivunsa ja haagtattelemistamme perheista
parhaiten ja aikaisimmassa vaiheessa laadukasta tietoa |6ysivétkin he, jotka sattumalta
t8& tuovat Harvinaiset -verkoston nettisivut. Heidan sivunsa toimivat periaatteella yksi
ovi monta ikkunaa. Eli samalta sivustolta on linkkeja eri diagnoosiyhdistysten sivuille ja
lis8ksi Harvinaiset -yksikkd pyrkii huomioimaan myds ne erittain harvinaiset diagnoost,
joilla e omea yhdistysta edes ole. Harvinaiset -verkoston sivuista pitéisi saada tieto le-
viamaan kaikille ammettikunnille, joilla. on mahdollisuus joutua tekemisiin harvinaisten
diagnoosin omaavien henkiliden kanssa. Vaikka tietoa el antaisikkaan heti diagnoosin
tekij, niin pitdisi pyrkia varmistamaan, etta hoitoketjussa edes joku lerkki olisi niin va-
listunut, etté osaisi kertoa misté vanhemmet voisivat etsia liséinformaatiota. Tosin haas-
tatteluissamme nousi esiin myds ehdoton toive Sita, etté taméantyyppinen tieto annettaisiin

Toisena haastavana aiheena koettiin erilaiset yhteiskunnan tarjoamet palvelut ja etuudet.
Selked, yksimielinen kuva aiheesta oli vanhemmilla sellainen, etté kukaan el tarjoa mitéan
eiké aktiivisesti kerro mité voisi olla tarjolla. Siind valheessa, kun jaksamisen &rirgjoilla
oleva vanhempi pyrkii seamaan apua ja vastaus on vain kysymys ” mita avustusta haet-
te?’, niin & siind voida puhua juurikaan asiallisesta asiakaspalvelusta tai asiakaslahtoises-
ta toiminnasta. Virastoissa unohdetaan inhimillisen h&dan vaikutus ihmisen jaksamiseen ja
rationaalisuuteen. K ysytaan etta mitd haluat, tajuamatta, etté asiakas el edes tieda mita
on mahdollista haluta.
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Viranomeaisten toiminta ei saanut yhdeltékéan haastattelemaltamme pariskunnalta kiitos-
ta, painvastoin. Oli jopa tilanne, jossa l&&kari otti sosiaalityontekijan roolin sairaalassa.
Hyva tietenkin niin, ettd joku osaa antaa palveluohjausta, mutta asialisempaahan se olig,

jos gta antaisi henkild, jonka toimenkuvaan se kuuluu.

Monesti asioita hoidetaan valitusten kautta. Vanhemmat kokevat téman valitusten reitin
erittéin raskaaks, aina joutuu repimaan itselleen rankat asiat auki uudestaan ja uudes-
taan. Eika sekdan auta arjessa elamistd, kun kulut juoksevat, mutta saa odottaa itselleen
kuuluvaa etuutta jopa vuosia. Naissa etuuksien myontamisissa on vanhermpien mukaan

eroa eri paikkakuntien valilla eli samalla diagnoosilla etuus myonnetéén muualla.

Vanhemmat kokivat, ettel heidan omaa jaksamista huomioida oikeastaan mink&én tahon
toimesta. Pienen lapsen ollessa tilanteessa mukana, olisi luontevaa, etta vanhempia tuet-
taisiin aktiivisernmin neuvoloissa. Haastatteluidemme mukaan neuvolakaynnit keskittyivét
vain lapsen mittailuun, punnitsemiseen ja muuhun lapseen liittyvadn. Vanhempien jaksa-
mista tai arjen sujuvuutta e otettu milléén tavoin esiin. Myds moniammetillisissa palave-
reissa sairaalassa kasiteltiin vain lapsen vammaa. Vanhemmet eivét nousseet siellékaan

omine tarpeineen esiin.

Vaikeimmalla hetkell& my6s vanhempien parisuhde on ollut koetuksella. Y hdelta paris-
kunnista nousi esiin toive jopa parisundeterapiasta, etta olisivat saaneet keskusteltua
ajatuksensa auki. Parit kokivat jaavansa taysin toistensa tuen varaan. Y hdella pariskun-
nista se johti siihen, etta vaimo masentui ensin ja mies pyrki hoitamaan perheen seka
tyonsé ja kun vaimo voimistui, niin mies sairastui masennukseen. VVanhemmilla, joiden
lapsella ei viela ollut diagnoosia, tuntui olevan vahvoja jamnitteita valilldan. Johtuiko se
tilanteesta, vai oliko haastatteluhetkedmme edeltanyt jokin yksittainen kriisi, emme voi
tietédd, mutta heisté huomasi pahan olon todella helposti. Jos heidan eldménsa on jatku-
vasti sellaisissa uomissa kuin haastattelumme aikana, niin voi vain inmetella etté he ovat
kestaneet tilannetta nainkin pitkaan.
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Kalkki haastattelemamme perheet olivat jo padsseet tavalla tai toisella vertaistuen pariin,
jokaisen polku vain oli erilainen. Oli perhe, joka samana iltana [6ysi diagnoosiyhdistyk-
sen, kuin mind péivana laps oli syntynyt. Toisaalta taas useammalla oli se tilanne, etta
sana vertaistuki e tullut esiin missdan muodossa vield pitk&an aikaan lapsen syntymén
jakeen. Tuntui, ettd sattumallakin oli valilla osuutta asaan, aidin huonetoverina saattoi
olla herkild, jonka sukulaisella oli saman vamman omaava laps. Eli jo samana iltana éiti
sai rauhoittavaa tietoa maallikon toimesta. Vaikka kyseessa ei virallisen mééritelmén
mukaan ollut vertaistuki, niin hyvin [8hella kuitenkin vastaavaa toimintaa. Vertaistuessa
todettiin olevan térkeda olla tekemisissa eri- ikdisia lapsia omaavien perheiden kanssa,

jotta voidaan néhda mité tauti/vamma tarkoittaa lapsen myohemméassa elaméssa

Vertaistuen mahdollisuuksiin torméttiin myos muissa epavirallisissa puitteissa, rokotusta
hakiessa tal normaalin sairaalak&ynnin yhteydessa. Jos ammettilaisilla olisi tilannetajua,
niin he voisivat rohkaista saman vamman haasteiden kanssa painiskelevia vanhempia
tutustumaan toisiinsa ja mahdollistaa néin heidan valistéén vertaistukea. Suomalaiset eivét
luonnostaan ole kovin rohkeita l&hestyméan vieraita, mutta téssa tapauksessa olisi hy6-
dyllista myds vanhempien rohkaistua. Ajattelimme, etta kunhan vanhempia muistutettai-
siin ylipdatéaan vertaistuen merkityksestd, he saattaisivat itsekin aktivoitua vastaavissa

tilanteissa ottamaan kontaktia toisinsa.

K oska akuperéinen gjatuksemme oli tehda esite Harvinaiset - verkoston nettisivuista,
niin kysyimme vanhemmilta myds heidan miglipidettdan siitd, missa tdméantyyppiset esit-
teet pitéisi olla tarjolla. Vastauksia saimme monia, kuten synnytysosastolla, keskussai-
raaloissa, neuwvoloissa, paivakodeissa, kouluissa seka erityyppisilla terapeuteilla. Esimer-
kiksi yksi perhe oli saanut tiedon perhellle suunnatusta kurssista kun erityiskoulua kéyva
isosisko toi mukanaan opettajan lahettamén tiedotteen asiasta. Myos terapeuttien roolia
korostettiin. Lapset, joilla on erityistarpeita, k&yvét erityyppisissa terapioissa paljon.
Terapeutit voisivat siis myds informoida Harvinaiset -verkoston toiminnasta. Vaikka
gjanpuutteen vuoksi emme kyseista esitetta tehneetk&én, niin toivomme, etté joku muu

tekee sen ja se toimitetaan edella mainittuihin paikkoihin.
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Opinndytetydprosessin aikana mietimme, miten vanhermpien ahdinkoa voisi ja pitéisi
jatkossa pyrkia helpottamaan. Néista pohdinnoista kasin jatkotutkimuksen aiheeks nos-
taismme moniammtillisen yhteistydn kehittdmisen vanhempien tukemiseks harvinaisen
diagnoosin omaavan lapsen synnyttya perheeseen. Moniammtillisuus snansa ei ole it-
seisarvo, mutta mitd lagjemmin tété vanhempien asiaa vieddan ammettilaisten tietoisuu-
teen, sitd todenndk Gisempaé on, etté edes joku vanhemmat kohtaavista ammattilaisista

ottaa asiakseen auttaa perhetté polulla tiedon, palveluiden ja vertaistuen pariin.

10 POHDINTA

Lahdimme opinndytetyoprosessimme vahvan tunnelatauk sen siivitt&méana. Prosessin
kesto venyi alkaisempaa suunnitelmea huomettavasti pidemmaksi. Ajattelimme aluks
toivorikkaasti saavamme haastateltavat perheet haastateltua paljon aikaisemmin kuin
mita kaytanntssa tapahtui. Se, etta prosess kesti pitkdan, on toisaalta hajottanut teke-
mistd, mutta toisaalta antanut aiheelle mahdollisuuden syventya mielessamme. Y hteisty6-
tahomme eli Harvinaiset -yksikkd el vastannut viimeisiin yhteydenottoinimme ja siité
johtuen luovuimme esitteen tekemisestd, mika el sekaan valttamétta ollut huono asia.
Esitteen tekeminen todella huolella olisi vaatinut meilta sellaista gjallista resurssia, jota

meilla ei end& prosessin loppuvaiheessa olisi ollut mahdollisuus satsata.

Paadyimme haastattelemaan pariskuntia, jotka olivat Invalidiliton Lahden kuntoutuskes-
kuksessa perhekursseilla. Pohdimme sitd, kuinka paljon némé kurssit voimeannuttavat
osdllistujia ja miten se nékyy meidan haastatteluissamme. Kaikki pariskunnat, yhta Iu-
kuun ottamatta, olivat mielestémme suhteellisen hyvin voivan oloisia. Pohdimme, etté jos
olismme suorittaneet haastattelut perheiden arjen keskellg, olismmeko saaneet saman
laisia vastauksia? Paadyimme kuitenkin hakemaan haastateltavat néilté kursseilta, koska
saimme mukaan eri paikkakunnilta perheité ilman, etté meidan tarvitsi matkustaa. Huo-
masimme haastatteluiden kuluessa useampaankin otteeseen, etté myds vanhemmet kes-
kustelivat keskendén ja tekivat huomioita omasta tilanteestaan. Onnistuimme sis luo-
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maan sellaisen ilmapiirin, joka innoitti vanhemmeat keskindiseen kommunikointiin ik&an

kuin meidét unohtaen.

Heitt&ydyimme haastattelemaan perheitd, vaikka kumpikaan meista e ole &iti. Pohdim-
me sitd, miten taméa tosiasia vaikutti haastattelutilanteisin. Haastateltavat tiesivét aiheesta
kaiken, me emme mitdan. Meilla el ole kummallakaan kokemusta raskaudesta tai syn-
nyttamisesta ja siks kaikki aiheeseen liittyva terminologia oli mellle vierasta. Toisaalta
voidaan gjatella, etta pystyimme pitdmaan enemmén tutkimuksellisen otteen haastattelu-
jen aikana, koska emme menneet omien kokemusten kauita liaks mukaan kerrontaan.

Tehtyamme koehaastattelun totesimme, ettd olimme jo kysymysasettelussa olettaneet
asoita, koska haastattelimme meille tuttua henkiloa. Taméa oli arvokas huomio ja pidim:
me tamén mielessamme myos varsinaisia haastatteluja tehdessi. M uokkasimme nyos
haastattelukysymyksia hieman. Teimme liséks roolijaon vélillemme. Pyrimme hyodynté:
maan molempien vahvuuksia haastattelun kuluessa. Sillg, ettd mietimme valmiiksi miten
toimintamme etenee, varmistimme tilanteen sujuvuuden sek& miellyttévan ilmapiirin koko
haastattelutilanteen gjaksi. Pystyimme valttaméan vaivautuneet hetket ja saimme vasta-
ukset kysymyksiimme sujuvasti eiké haastattelutilanteisiin mennyt likaa aikaa.

Se, mink& olismme voineet tehda toisin, liittyy [&hinné alkatauluun ja siind pysymiseen.
Venytimme prosessin kestoa moneen otteeseen, kavimme molemmat t6issa prosessin
aikana ja lisaksi asumme eri paikkakunnilla. Jouduimme siis sopimaan tapaamiset aina
hyvissd gjoin ja lahinn& viikkonloppuihin. Emme voineet pikaisesti tavata vain illalla vaan
teimme ty6t& aina useamman tunnin kerralla. Se, etta kévimme t6issi ja emme voineet
irrottaa arkena aikaa opinndytetyon tekemiseen, vaikeutti myos tapaamisia Harvinaiset -
yksikon tyontekijoiden kanssa. Siksi yhteytermme heihin katkes ja teimme lopullisen
kirjallisen tyon ilman kontaktia heihin.

K erétessémme teoriapohjaa opinndytetythdmme ja verratessamme sité haastatteluissa

kerddmadmme aineistoon, huomasimme néiden olevan tdysin samansuuntaisia. K oimme
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kaytantoon asti eivét parannusehdotukset ole kuitenkaan tulleet. Onko téaméa tosiaan
asia, joka el voi korjaantua? Onko kysynmys sosiadli- ja terveydenhoitoalan ammettilais-
ten kyvyttomyydessa kohdata kriisissa olevia ihmisid? Onko kyseessa yhteiskunnallinen

asenne vammaisuutta kohtaan?

Mielestamme on térkeda ottaa ensitiedon aiheuttama kriisi esiin jo koulutettaessa uusia
ammettilaisia alalle. M oniammetillinen yhteisty0 vois taata parempaa palvelua perhellle,
joita kohtaa harvinainen vamma tai sairaus. Perheen huomioimien kokonaisuutena seka
sen jasenet erikseen takaisivat laadukkaamman asiakaslahtdisen kohtelun ammettilaisten
taholta.
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LITE1

TUTKIMUSLUPA-ANOMUS

Olemme kaks sosonomi opiskelijaa Lahden ammattikorkeak oulusta.

Heidi Seljas, puh. 044 353 2408, sdhkdposti heidi.seljas@Ipt. fi

Ulla Laakso, puh. 040 752 9527, séhkoposti ulla.laakso@lpt.fi

Teemme p&attdtyotd, jossa teemme tutkimusta tutkimuskysymyksella: Miten harvinaisen
diagnoosin saaneen lapsen perhe 10ytda tiensd vertaistuen ja tiedon pariin? Tutkimus-
tamme varten haluaisimme haastatella tdméan tilanteen kokeneita vanhermpia. Erityisesti
olemme kiinnostuneet tietaméan siitd, miten ndma perheet ovat ensitietonsa saaneet ja
miten he ovat kokeneet paasseensa vertaistuen piiriin, seké saada mahdollisia kehitys-
ideoita. Teemme myos esitteen, joka helpottaisi perheita I6ytéméan Harvinaiset yhteistn
uudistetut nettisivut.

Pyydamme siis lupaa tulla suorittamaan haastattelut Lahden Invalidiliiton jarjestamilla
perhekurssellla. Haastatellut perheet esittéytyvét tutkimuksessamme téysin anonyymisti,
nimid tai yhteystietoja e kirjallisessa versossa tule nékymaan.

Ohjagjana toimi lehtori Tiina Vaara, puh. 044 708 0763, sdhkoposti tii-
na.vaara@lanmk.fi

Heidi Seljas Ulla Laakso

Lupa-anomuksen hyvaksyjat

Merja Monto Saara Pagjanen
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LIITE2

TAUSTATIEDOT

Missd asuitte?

Minka ikéisia olette?

Oletteko aviossa? K uinka kauan olette olleet yhdessé/aviossa?

Montako lasta?

HARVINAISEN DIAGNOOSIN SAANUT LAPSI

Milloin lapsenne on syntynyt?

Missa vaiheessa diagnoosi tehtiin?

K uka antoi ensitiedon?

ODOTUSAIKA (KYSYTAAN NIILTA, JOTKA OVAT SAANEET
DIAGNOOSIN TIETOONSA RASKAUSAIKANA)

Oliko raskaus odotettu/toivottu?

Millaisia gjatuksia kavitte l&pi raskauden aikana?

Ent& diagnoosin saamnin jakeen?

ENSITIETO

K ertokaa tilanteesta, missi sait tietda diagnoosista?

K oitteko saavanne tarpeeks tukea ja neuvoja ammettilaisiita?

Olisitteko kaivanneet enemméan tukea ja tietoa ja jos, niin missa vaiheessa?
Miten mielestdnne ammettilaiset huomioivat vanhempien erilaiset tarpeet?
K uinka |0ysitte tietoa diagnoosista ja saitteko sitéd mielesténne riittavasti?
VERTAISTUKI

Miten ja kenen kautta saitte tietéa vertaistuesta?

K oitteko silloin vertaistuen tarpeelliseksi?

Muuttuiko tarve gjan kuluessa?

KEHITYSEHDOTUKSIA

Paasittek o sujuvasti vertaistuen pariin?

K ertokaa miten mielesténne polku diagnoosista vertaistuen pariin olisi voinut menna
syjuvammin?

Missé muodossa olevan tiedon kokisitte palvelevan parhaiten samassa tilanteessa olevia

(s8hkoinerypainettwkerrottu)?



Mika paikka mielesténne palvelisi parhaiten tiedon jakamista?
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