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Liitteet

Liite 1 Esitteen sisaltdo



1 Johdanto

Lihastaudit ovat suuri ryhma harvinaisia, etenevia sairauksia. Kaikkia sairauksia yhdistaa
lihaksiston heikkeneminen ajan saatossa, joka johtaa lihasten surkastumiseen. Suuri osa
lihastaudeista ilmenee lapsuuden ja nuoruuden aikana. Lihastaudit voidaan jakaa

lihasheikkouden sijainnin perusteella eri ryhmiin. (Atula, 2019, Lihastautiliitto ry, n.d.-c)

Tassa opinndytetydssa on kerrottu lihastauteihin liittyvista kasitteista seka esitelty muutama
lapsilla havaittava lihastauti diagnosoinnista sairauden hoitoon. Tydssa esitellyt sairaudet
eivat ole ainoita lapsilla esiintyvia lihastauteja, vaan niita on paljon muitakin. Tyéhon valitut
sairaudet ovat joko vaativia sairauksia tai lihastaudeista yleisimpia lapsilla havaittavia
tauteja. Hoitomuodoista erityisesti kasittelyyn otettiin fysioterapia, silla se on keskeisimpia
hoitomuotoja lihastaudeissa. Osa lihastaudeista johtaa lapsen menehtymiseen, joten tyossa
on kasitelty myos lapsen saattohoitoa. Vertaistuen merkitys painottui perheiden kanssa
kadydyissa keskusteluissa, joten vertaistuki otettiin tyohon mukaan, mutta padpaino ei

kuitenkaan ole siina. Tyon tilaajana toimii Lihastautiliitto Ry.

Lihastautiliitto Ry on valtakunnallinen jarjesto, jonka tarkoituksena on tukea
neuromuskulaaritauteja sairastavien seka heidan lahimmaistensa oikeutta hyvaan ja tasa-
arvoiseen elamaan. Lihastautiliitto pyrkii parantamaan neuromuskulaaritauteja sairastavan
henkilon kuntoutuksen ja hoidon laatua seka edistda lihastautien hoidon ja kuntoutusta
kasittelevan tutkimuksen kehittamista. (Lihastautiliitto ry, n.d.-a) Lihastautiliiton arvoihin
lukeutuu monimuotoisuus, asiantuntijuus seka vaikuttavuus. Monimuotoisuus tarkoittaa
tdssa yhteydessa hyvaa elamaa oikeudenmukaisesti seka yhdenvertaisesti.
Asiantuntijuudella tarkoitetaan liitossa olevien jasenten kokemustietoa seka henkilékunnan
ajantasaista ja monipuolista ammattitaitoa seka yhteistyétahojen tietoa. Vaikuttavuudella
tarkoitetaan nakyvyytta ja aktiivista toimintaa yksilon hyodyksi kaikilla tasoilla.

(Lihastautiliitto ry, n.d.-b)

Opinnaytetyon lopputuloksena on syntynyt esite, joka on tehty yhdessa Lihastautiliiton
ammattilaisten sekd neuromuskulaarisairautta sairastavien lasten vanhempien kanssa.

Esitteen tarkoitus on olla asiakkaille konkreettiseksi tiedon lahteeksi ensitiedon saamisen



hetkelld seka helpottaa tiedon ja tuen etsimista. Esite voi olla avuksi ammattilaisille

ohjatessaan perheita kolmannen sektorin palvelujen piiriin.

Tahan aiheeseen paatyminen oli monen tekijan summa. Toisen tekijan lahipiiriin syntyi
lihassairautta sairastava lapsi eika vanhemmille oikein ollut tietoa saatavilla. Vdlimatkan
vuoksi perheen auttaminen oli [ahinna kuuntelua ja olemista lasna, kunnes idea syntyi;
tehdaan tasta opinnaytetyd, niin jatkossa perheille on edes hieman enemman tietoa

saatavilla.

1.1 Tavoite ja tarkoitus

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa Lihastautiliitolle esite tilanteeseen, jossa lapsella on
todettu neuromuskulaarinen sairaus. Esitteestd vanhemmat saavat konkreettista tietoa siita,
mistd he saavat tilanteeseen tukea seka tietoa lapsensa sairauksista. Terveydenhuollon
ammattilaiset voivat hyodyntaa esitettd ohjatessaan perheitad kolmannen sektorin

palveluiden pariin.

Opinndytetyon tavoitteena on tuoda esiin paikkoja, joista saa tietoa lihassairauksista,
erityisesti lapsilla. Tavoitteena on ndin ollen myo6s helpottaa ja vahentdaa vanhempien ty6ta

tiedon ja tuen etsimisessa uuden elaman alkaessa.

Opinndytetyo6ta varten pohdittiin kysymyksia, joiden avulla opinndytetyon teoreettinen
viitekehys rakentuu. Kysymyksiksi valikoituivat: mita lihastaudit ovat ja miten niihin
sairastutaan, mika on harvinaisen sairauden maaritelma eli kuinka harvinainen on

harvinainen sairaus, mika on ensitiedon merkitys ja miten hyva ensitieto kerrotaan?

1.2 Lasten sairaanhoidon periaatteet

Lihastautidiagnoosin varmistuttua lapselle jarjestetdaan paikka sairaalasta vuodeosastolta,
jossa aloitetaan kuntoutus seka arvioidaan sairauden kokonaistilanne. Osastojaksolla
laaditaan myo6s suunnitelma lapsen kuntoutusta varten. Lasten sairaanhoitoa ohjaa
Suomessa Suomen NOBAB-yhdistyksen luomat standardit lasten sairaanhoidosta. Nama

standardit perustuvat YK:n Lapsen oikeuksien sopimukseen. Standardit on laadittu



ammattilaisten ja vanhempien yhteistyéssa. NOBAB toimii lasten ja nuorten kanavana
heidan mielipiteilleen ja ajatuksilleen sairaalassa ollessaan seka tukee heita osallistumaan
heita koskevaan paatoksen tekoon. Vanhemmat saavat NOBAB-standardien avulla
mahdollisuuden vaikuttaa lapsen hyvinvointiin sairaalassa ollessaan seka antaa
mahdollisuuden yhteistydhon ja vertaistukeen ammattilaisten seka toisten vanhempien
kanssa. Standardit auttavat vanhempia arvioimaan lapsen saaman hoidon laatua heidan
nakokulmastaan. Ammattilaiset saavat NOBAB-standardeissa konkreettisen laadun mittarin,
moniammatillisen yhteistydn keskustelukanavan seka mahdollisuuden toimia yhteistydssa
paattdjien kanssa. NOBAB-standardit on hyvaksytty |lahes kahdessakymmenessa Euroopan

maassa. (Suomen Nobab, n.d.-a, Suomen Nobab, n.d.-b)

NOBAB-standardissa saddetaan siita, milloin lapsi otetaan sairaalaan seka siitd, etta lapsella
on oikeus pitda vanhemmat vierellaan koko sairaalassa olo ajan. Vanhemmiille tulee tarjota
mahdollisuus yopya lapsen luona sairaalassa ja heita pitdisi kannustaa osallistumaan
aktiivisesti lapsensa hoitoon. Ylimaaraisia kuluja tai ansionmenetyksia tasta ei pitaisi koitua.
Standardissa maaritellaan se, etta lapsella sekd vanhemmilla on oikeus saada tietoa hoidosta
ymmarrettavalla tavalla ja sen tiedon perusteella lapsella ja vanhemmilla on oikeus olla osa
lapsen hoitoa koskevia paatoksia. Standardit maarittelevat myods lapsen hoitoymparistosta
sen, etta lasta tulee hoitaa samassa kehitysvaiheessa olevien lasten kanssa eika heita saisi
sijoittaa aikuisten osastoille. Lapsen normaali kasvu ja kehitys tulee myos standardien
mukaan olla turvattuna, jotta lapset voivat esimerkiksi kayda normaalisti koulua.
Henkilokunnan taytyy olla patevyys hoitaa lapsen sairaanhoitoa, jotta he kykenevat
vastaamaan perheiden tarpeisiin kokonaisvaltaisesti. Standardissa maaritelladn myos hoidon
jatkuvuudesta se, ettad lasta hoitavan henkilokunnan tulee taata hoidon jatkuvuus sairaalassa
olon jalkeenkin. Lapsillakin on oikeus yksityisyyteen ja heita tulee kohdella ymmartavaisesti.

(Suomen Nobab, n.d.-b)

Lasten sairaanhoitoa eivat ohjaa pelkdstaan NOBAB-standardit vaan myos laissa potilaan
asemasta ja oikeuksista on kohta alaikdisen potilaan hoidosta. Laissa maaritellaan, etta
lapsen mielipide koskien hdanen hoitoaan on selvitettava, mikali lapsen kehitystaso on
riittava siihen. Jos lapsi ei kykene osallistumaan hoitoaan koskevaan paatoksentekoon niin
lapsen hoidon on tapahduttava yhteisymmarryksessa hanen vanhempiensa tai muun

huoltajan kanssa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, § 7)



2 Aiheeseen liittyvia kasitteita

Ennen sairauksia on syytd pohjustaa aihetta muutamalla kasitteelld. Nama kasitteet ovat
tarked osa tyon aihetta. Ndiden kasitteiden lisaksi tyossa tulee esiin muutamia muitakin,

mutta ne on avattu asiayhteydessaan.

2.1 Lihastaudit kasitteena

Lihastaudit ovat harvinaisia seka ultraharvinaisia sairauksia, jotka luokitellaan
neuromuskulaarisairaudeksi. Useimmat lihastaudit ovat kroonisia eli pitkaaikaisia sairauksia,
joiden oireet alkavat hiljalleen. Yleisin oire on lihasten heikkous, joka etenee ajan saatossa ja
johtaa lihasten pienentymiseen eli surkastumiseen. Lihastauteja on paljon erilaisia eika
mikadan lihastaudeista ole yleinen. Lihastaudit ovat myds hyvin monimuotoisia. Sama
lihastauti voi ilmeta perheen sisallda monin eri tavoin; lievista fyysisista liikuntarajoitteista
hyvinkin vaikeisiin liikkuntavammoihin seka kaikesta silta valiltd. Suomessa on arviolta reilu

10 000 ihmista, jotka sairastavat jotain lihastautia. (Atula, 2019, Lihastautiliitto ry, n.d.-c)

Lihastaudin diagnosointi aloitetaan verikokeilla, jonka jalkeen tutkitaan lihasten sahkoista
toimintaa lihassahko- eli ENMG- tutkimuksella. Lopullinen diagnoosi kuitenkin saadaan
lihaksesta otetun koepalan perusteella. (Lihastautiliitto ry, n.d.-c, Atula, 2019) Lihastaudin
diagnosointi ei ole aina helppoa vaan se vaatii salapoliisity6ta, geenitestauksia seka toisten
sairauksien poissulkua. On olemassa myos tapauksia, joissa lopullinen diagnoosi jaa

avoimeksi kaikista tutkimuksista huolimatta.

Lihastaudit voidaan jakaa sairauden alkuperdan mukaan. Lihasperaisissa lihastaudeissa
sairauden syy on itse lihassolussa ja lihassolun toiminnassa. Syy voi olla myos liike- tai
dareishermosolujen toiminnassa tai hermo-lihasliitoksen toiminnassa. Talloin kysymyksessa
on lihasten ja hermoston toimintahairio eli neuromuskulaarinen sairaus. (Lihastautiliitto ry,

n.d.-c)

Lihastauteihin ei ole olemassa parantava hoitoa. Osaan lihastaudeista voidaan kayttaa
ladkehoitoa hidastamaan taudin etenemistd mutta ei kuitenkaan kaikkiin. Moni lihastautia

sairastava henkilo kuitenkin hyotyy fysioterapiasta. (Lihastautiliitto ry, n.d.-d)



2.2 Harvinaissairaus ja ultraharvinaissairaus

Harvinaissairaus kasitteena tarkoittaa sairautta, jonka esiintyvyys on alhaista.
Harvinaissairaudet voivat olla perinndllisia, erilaisia oireyhtymia tai etenevia sairauksia.
Harvinaissairaudelle on annettu numeraalisia maaritelmia. Suomessa sairaus on
harvinaissairaus, jos sairastuneita on alle viisi 10 000 ihmista kohti. Euroopan unioni on
maaritellyt, etta sairaus on harvinainen, jos sita sairastaa yksi ihminen 2000:sta. Euroopassa
harvinaissairauksia sairastaa arviolta 6—8 %. (Harvinaiset-verkosto, n.d.-a, Rare diseases

Europe, 2009, Knight & Senior, 2006)

Harvinaissairauksien hoito on yleensa haasteellista, koska kaikkiin sairauksiin ei ole
tasmallista hoitoa. Tutkimuksia hoitojen vaikuttavuudesta on tarjolla vahan ja tutkimusajat
ovat olleet rajallisia. Yleensa harvinaissairaus on krooninen seka parantumaton sairaus.
Potilaalle diagnoosin saaminen on alku sopeutumisprosessille. Yksi harvinaissairauksien
ongelmista on se, ettei hoitoketjuja viela ole, silla sairautta ei valttamatta tunneta hyvin.

(Seppanen & Lukkarinen, n.d.)

Harvinaissairauksien hoidon ja tutkimisen kehittamiseksi on kehitetty eri sairausryhmittain
toimivia osaamisverkostoja pitkin Eurooppaa. European Reference Networks — ERN on
terveydenhuollon ammattilaisten valinen osaamisverkosto, jonka tarkoituksena on yhdistaa
ammattilaisten osaaminen harvinaissairauksien hoidossa yli maiden rajojen.
Osaamisverkostojen toimintaa sdatelee Euroopan unionin direktiivi potilaan oikeuksien
soveltamisesta rajoja ylittavassa hoidossa seka Euroopan komission tekemat paatokset.

(Euroopan komissio, n.d.)

Suomessa harvinaissairauksille ja niiden hoidolle on tehty kaksi kansallista ohjelmaa, joista
tuorein on astunut voimaan vuonna 2019. Ohjelmien taustalla on Euroopan neuvoston
suositus harvinaisista sairauksista vuodelta 2009. Uuden harvinaissairauksien kansallisen
ohjelman teemoiksi on nostettu osallisuus, osaamisen lisédminen seka koordinaation
vahvistaminen. Ohjelma haluaa korostaa yksilon osallistamista hanta koskevaan paatoksen
tekoon. Eri tahojen yhteistyota kehittamalld voidaan parantaa ja vahvistaa sairauksien

hoidon koordinointia. Ohjelma pyrkii vdlittdmaan ajantasaista, oikeaa tietoa, jotta



ammattihenkiloston osaamista voidaan lisata. (lkonen, ym., 2019, Harvinaiset-verkosto, n.d.-

b)

Sen lisdksi, etta Suomessa on harvinaissairauksia, on olemassa myds ultraharvinaisia
sairauksia. Nama sairaudet ovat erittdin harvinaisia ja usein ndita sairauksia sairastavat ovat
yksin sairautensa kanssa. Numeraalisesti ultraharvinaisuus maaritellaan niin, etta sairaus on
enintadn yhdelld 50 000 henkilésta. Joidenkin sairauksien esiintyvyys voi olla jopa yksi
miljoonasta. Ultraharvinaisen sairauden hoidon ongelmaksi nahdaan se, etta sairaus on
monille ladkareillekin tuntematon sekd mahdollisen vertaistuen ja kuntoutuksen I6ytaminen
on haasteellista. Myoskaan suomenkielista tietoa ei ole helposti saatavilla. Ultraharvinaista
sairautta sairastaville on oma jarjestd, Suomen Ultraharvinaiset ry. (Suomen

Ultraharvinaiset, 2019)

2.3 Periytyvyyden kasitteita

Moni harvinaissairaus johtuu perimasta ja siina olevasta mutaatiosta. Periman muutoksia ja
periytyvyyttd voidaan tutkia erilaisin geeni- tai kromosomitutkimuksin. Tapoja, joilla sairaus

voi periytya on useita. (Harvinaiset-verkosto, n.d.-c)

X- kromosominen periytyvyys tarkoittaa sitd, etta yksikin virheellinen geeni aiheuttaa
sairauden, vaikka geenin pari olisi normaali. Jos naisella on x- kromosomissa tautia
aiheuttava geeni, nainen sairastuu tautiin vaikkakin lievempana muotona mutta hdanen
lapsillaan on 50 % riski sairastua samaan tautiin sukupuolesta riippumatta. Jos viallisen x-
kromosomin kantaja on mies, miehen lapsista tyttélapset sairastuvat mutta poikalapset

eivat. (Harvinaiskeskus Norio, n.d.)

Dominanttitaudilla eli vallitsevalla periytymisella tarkoitetaan tilannetta, jossa yksi
virheellinen geeni riittaa aiheuttamaan sairauden. N&in ollen sairastumisen riski on 50 %.
Dominantissa taudissa sairautta ilmenee suvussa jo valmiiksi. Dominantisti periytyvat taudit

ilmenevét yhta usein miehilld seka naisilla. (Harvinaiskeskus Norio, n.d.)



Resessiivinen periytyvyys eli peittyva perinndllisyys on vallitsevan periytyvyyden vastakohta
eli sairastumiseen tarvitaan mutatoitunut geeni molemmilta vanhemmilta. Vanhemmat ovat

yleensa oireettomia. (Harvinaiskeskus Norio, n.d.)

2.4 Fysioterapia

Fysioterapialla tarkoitetaan hoitoa, jolla on tarve helpottaa fyysista liikkumista ja kuntoa
seka yllapitaa ja parantaa toimintakykya niissa elaman asioissa, joista ihmisen tulee
suoriutua. Fysioterapiassa kaytetdan ohjausta ja neuvontaa mutta myos tehdaan fyysisia
harjoitteita seka ohjataan apuvalineiden kayttoa. Yleensa ajatellaan, etta fysioterapia liittyy
tuki- ja liikuntaelinsairauksiin mutta sita voidaan kayttaa myos esimerkiksi hengityksen

parantamiseen. (Terveyskyld, 2018-c)

Koska useimpiin lihastauteihin ei ole ladkehoitoa, on fysioterapia keskeisimpia hoitomuotoja.
Oikeaan aikaan annettu oikeanlainen fysioterapia antaa sairastuneelle mahdollisuuksia
oman liikkkumisen ja toimintakyvyn yllapitoon. Kuitenkaan kaikki sairastuneet eivat hyody

fysioterapiasta. (Lihastautiliitto ry, n.d.-d)

Koska lihastaudit vaikuttavat lihasten toimintaan, tapahtuu muutoksia myds
hengityslihaksiston toiminnassa. Hengityslihasharjoittelun on todettu helpottavan
hengityslihasten heikkoutta esimerkiksi Duchennen lihasdystrofiassa. (Silva ym., 2019)
Neuromuskulaarisairautta sairastavalle hengitysfysioterapia mahdollistaa oman
hengitystoiminnan yllapitamisen mahdollisimman pitkdan sairauden edetessa.
Hengitysfysioterapiassa harjoitellaan hyvaa hengitystekniikkaa, liman irrottamista seka

yleiskunnon yllapitamista harjoitteiden avulla. (Lihastautiliitto ry, n.d.-e)

3 Lapsilla esiintyvat lihastaudit

Lihastauti voidaan havaita jo vastasyntyneella vauvalla tai lapsella myohemmin lapsuudessa.

Yleensa lapsuudessa havaittu lihastauti on perinndllinen lihastauti. (Lihastautiliitto, n.d.-c)



Nama eivat ole ainoita lapsilla esiintyvia lihastauteja. Kyseiset sairaudet ovat valikoituneet

osaksi tyota tilaajan toiveesta.

3.1 Kongenitaalinen lihasdystrofia

Kongenitaaliset lihasdystrofiat eli synnynnaiset lihasdystrofiat ovat lihassairauksia, jotka
ilmenevat vastasyntyneilld vauvoilla tai varhaislapsuudessa. Sairaudet ovat Suomessa
erittdin harvinaisia ja sita sairastavat vain muutamat yksittaiset lapset. (Terveyskyla, 2018-b)
Kongenitaalisten lihasdystrofioiden alle lukeutuu muun muassa synnynndiset myopatiat seka
synnynndiset myasteeniset oireyhtymat. (Quijano- Roy, 2009) Sairaudet otettiin osaksi tata
opinndytetyo6ta, vaikka ne ovatkin erittdin harvinaisia mutta niiden hoito on erityisen

haasteellista.

Kongenitaalista lihasdystrofiaa sairastavalla vauvalla havaitaan alentunut lihasjantevyys eli
hypotonia, jonka vuoksi vauva on veltto. Vauvan nivelissa saattaa olla virheasentoja tai
jaykistymid. Nielemiseen ja hengittamiseen liittyvat ongelmat ovat tavallisia. Vauva ei kehity
motorisesti muiden tahdissa vaan paan liikkeiden hallinta, istuminen seka seisominen ja
kavelyn oppiminen tapahtuvat hitaammin tai lapset eivat opi naita taitoja lainkaan. (Quijano-

Roy, 2009)

Diagnosointi perustuu kliinisiin oireisiin, lihaksista otettaviin koepaloihin seka veresta
otettaviin geenitesteihin. Sairauteen ei ole parantavaa hoitoa. Kongenitaalista lihasdystrofiaa
sairastavan lapsen hoito on oireiden mukaista hoitoa, jossa esimerkiksi hengitysongelmia
voidaan helpottaa hengitystuella. Fysioterapia on tarkeaa kehon liikkuvuuden
yllapitamiseksi. Jos lapselle kehittyy skolioosia, sitd voidaan korjata kirurgisilla toimenpiteilla.

(Quijano-Roy, 2009)

3.2 Spinaalinen lihasatrofia

SMA eli spinaalinen lihasatrofia (lyhenne muodostuu sanoista spinal muscular atrophy)
jaetaan neljaan eri muotoon, ja tassa kasitellaan ainoastaan tyyppia yksi eli vaikeinta
muotoa. Spinaalisen lihasatrofian tyyppi yksi on sairauden yleisin sekd vakavin muoto.

Sairaus ilmenee heti syntyman jalkeen tai ensimmaisten elinkuukausien aikana. Vakavimmin



sairastuneet lapset eivat hallitse paan liikkeita eivatka opi istumaan itsendisesti. Sairautta
sairastavilla lapsilla iimenee ongelmia nielemisessa seka hengittamisessa. (Medlineplus,

n.d., Scavina, 2018)

Kyseinen sairaus on siis lihassairaus, jonka alkupera on hermostossa. SMA:ssa lihasvoimaa ja
liikketta hallitsevat motoriset neuronit hajoavat eivatka laheta liikkumiskaskyja lihaksille.
Taman vuoksi lihakset surkastuvat ajan saatossa. SMA periytyy peittavasti eli sairastuakseen
lapsen on saatava geeni molemmilta vanhemmilta, jolloin vanhemmat ovat geenimutaation
oireettomia kantajia. Lapsella, jolla on vain yksi mutatoitunut geeni ei todennakdisesti
sairastu spinaaliseen atrofiaan mutta saattaa kantaa geenia sairastuttaen omat lapsensa.

(Scavina, 2018)

SMA:n oireistoon kuuluu lihasheikkous, joka ilmenee symmetrisena. Alaraajojen lihakset
ovat heikommat verrattuna ylaraajoihin seka vartalon lihakset ovat voimattomammat kuin
raajojen lihakset. Vauvan kohdalla oireisto nakyy niin, etta vauva on aivan veltto eika liiketta
ole nahtavissa juurikaan. Itku on vaimea ja heikko seka yskiminen ja nieleminen ovat
haastavia. Sairaus johtaa aikaisessa vaiheessa hengitysvajeeseen seka kuolemaan noin

kaksivuotiaana. (Minagar, 2019-b, Scavina, 2018)

SMA:n oireet huomataan siina vaiheessa, kun lapsi ei opi ry0Omimaan tai istumaan muiden
samanikaisten kanssa samaan aikaan. (Scavina, 2018) Tyypillisesti oireet ilmaantuvat ennen
puolen vuoden ikaa. Tutkimuksissa on osoitettu, ettd SMA:n oireita on nahtavissa
vakavimmissa muodoissa jo lapsen ollessa kohdussa. Tall6in I6yddksena on hitaasti liikkuva
sikio ja riskina voi olla ennenaikainen synnytys. Ndista lapsista osalla havaitaan synnynnaisia
luunmurtumia seka hyvin ohuita kylkiluita. Joissain tutkimuksissa on havaittu SMA 1:sta

sairastavilla lapsilla syddnvikoja. (D’Amico ym., 2011)

SMA:han ei ole parantavaa hoitoa. Spinaalisen lihasatrofian hoidossa kaytetdan myds oireita
lievittavia hoitoja, kuten hengityksen tukemista laitteiden avulla. Lapsen ravitsemuksen
turvaamiseksi lapselle voidaan laittaa ruokintaletku vatsanpeitteiden lapi suoraan

vatsalaukkuun (PEG- letku) tai nendmahaletku. (Scavina, 2018)

Nusinerseeni- nimiselld |ddkkeelld on todettu olevan hyvia vaikutuksia SMA:n etenemiseen.

Ladke voi jopa pysdyttdaa SMA:n etenemisen ja palauttaa lihasvoimia. Nusinerseeni lisaa
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SMN2- geenin kykya tuottaa proteiinia, joka puuttuu SMA:ta sairastavilta potilailta. Ladke
annetaan selkdaydinkanavaan neljan kuukauden vélein. Oikeaan aikaan annetulla
ladakehoidolla on huomattu olevan ennaltaehkaisevia vaikutuksia oireiden kehittymiseen.
Ladke on saanut Suomessa myyntiluvan vuonna 2017. Suomessa SMA 1- tai SMA2- tyyppia
sairastavat alle 18-vuotiaat saavat ladkkeen, mutta aikuispotilaat on rajattu laakkeen
saamisen ulkopuolelle tutkimusndyton puuttuessa. Osa Euroopan maista korvaa hoidon

my0s aikuisille. (Smafinland ry, n.d., Kerdanen, 2019)

3.3 Duchennen lihasdystrofia

Duchennen lihasdystrofia on pojilla esiintyva sairaus. Sairauden oireet alkavat lapsuudessa
viiteen ikdvuoteen mennessa. Duchennen lihasdystrofia on eteneva lihassairaus, joka johtaa
lilkuntakyvyn heikentymiseen. Sairauden edetessa myos hengityslihasten toiminta
heikentyy. (Terveyskyld, 2018) Duchennen lihasdystrofia johtuu dystrofiinin puutteellisesta
geenista, joka on lihaksessa oleva proteiini. Duchennen lihasdystrofiaa esiintyy noin yhdella

pojalla 3600:sta. (Minagar, 2019)

Duchennen lihasdystrofia periytyy x- kromosomaalisesti. Sairaus on siis aidilta peritty
geenivirhe tai joissain tapauksissa uusi mutaatio. Aidill3, joka kantaa geenivirhett3, voi olla
oireena lihasheikkoutta tai syddanongelmia. (Terveyskyld, 2018) Sairautta tavataan pojilla,
johtuen x-kromosomaalisesta periytyvyydesta. Tyttolapsi sairastuu Duchennen
lihasdystrofiaan erittdin harvoin. Jos aidilla on sairauden aiheuttama geenivirhe omassa
geenistdssaan, on poikalapsella 50 % mahdollisuus sairastua Duchennen lihasdystrofiaan.
Geenivirhettd kantavan didin tyttolapsella on 50 % mahdollisuus olla sairauden kantaja.

(Minagar, 2019)

Sairaus ilmenee lapsen kompelyytena seka lapsen liikunnallinen kehitys voi olla hitaampaa
kuin normaalisti. Lapsella voi olla paksut pohkeet. Viiteen ikdvuoteen mennessa
lilkunnallisiin ongelmiin on kiinnitetty huomiota, ja sairaus havaitaan. (Terveyskyld, 2018)
Sairaus johtaa kavelykyvyn menetykseen, yleensa murrosian kynnykselld noin 12- vuotiaana

(Minagar, 2019, Yiu & Kornberg, 2015).
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Oireina voi olla my6s voimakasta uupumusta, oppimisvaikeuksia seka alyllinen
kehitysvamma. Sairauteen kuuluvat hengitysvaikeudet ja sydanongelmat alkavat yleensa
ennen 20 ikdvuotta. Lasta tutkittaessa voidaan havaita skolioosia, sydanongelmia seka
hengitysongelmia kuten pneumoniaa eli keuhkokuumetta, joka johtuu ruuan tai nesteen

aspiraatiosta eli henkeen vetamisesta. (Minagar, 2019, Yiu & Kornberg, 2015)

Sairauden diagnosointi perustuu kliinisiin oireisiin seka kreatiinikinaasin maaritykseen
veresta. Lihaksesta otettavalla koepalalla saadaan diagnoosin varmistus. Veresta voidaan

ottaa myOs geenitesteja, joissa sairaus nakyy. (Terveyskyla, 2018-a, Yiu & Kornberg, 2015)

Duchennen lihasdystrofiaan ei ole tarjolla parantavaa hoitoa. Sairauden kulkua voidaan
kuitenkin hidastaa steroidilaakityksella. Talla hetkella tutkitaan uusia ladkehoitoja, joilla
sairauden kulkua voitaisiin hidastaa paremmin. (Terveyskyla, 2018-a) Tamanhetkinen
ladkehoito perustuu sairauden oireiden lievittamiseen ja siten potilaan elamanlaadun

parantamiseen. (Minagar, 2019)

Duchennen lihasdystrofian hoitoon kuuluu myos hengityksen tukeminen ventiloimalla,
sydanlaakitys, apuvalineet liikkumiseen seka tuet raajoihin. Jos sairauteen liittyy skolioosia,
voidaan potilaan selkaa hoitaa kirurgisesti. Joillain ihmisilla sairauteen liittyy vatsanesteen

nousua nieluun, jota voidaan hoitaa laakkeilla. (Minagar, 2019)

Sairauden hoito tapahtuu moniammatillisessa tyéryhmassa. Hoidon aikana on tarkeaa
seurata sydamen ja keuhkojen toimintaa lihasten toiminnan lisaksi. Fysioterapia sekd muut
liikunnalliset kuntoutusmuodot ovat tarkedssa osassa sairauden hoitoa. (Terveyskyla, 2018)
Koska Duchennen lihasdystrofia on eteneva sairaus, johtaa sairaus kuolemaan. Sairautta
sairastava ihminen menehtyy yleensa noin 25- vuotiaana. (Minagar, 2019, Yiu & Kornberg,

2015)

4 Ensitieto

Ensitieto on tilanne, jossa perheelle tai vanhemmille kerrotaan ensimmaisen kerran lapsen
tai nuoren sairaudesta. Ensitiedon voidaan ajatella olevan positiivinen tapa kertoa huonot

uutiset. Ensitietoon kuuluu myds lddketieteellinen osuus, tietoa kuntoutuksesta, tuesta ja
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kolmannen sektorin palveluista. (Hanninen, 2018-a) Ensitiedon pohjalle rakennetaan
ymmarrys lapsen tai nuoren sairaudesta. Hanninen (2018-a) kertoo, etta voidaan ajatella,
ettd ensitietoa annetaan myds pitkin sairauden kulkua. Ensitieto sisaltdaa kuusi eri osuutta:
tietoa, tukea, toistoa, tunteita, toivoa ja toimintaan ohjaamista. Vanhemmat kaipaavat
ensitiedon hetkella tasmallista ja tarkkaa tietoa seka he haluavat saada tietoa siita, mita ei

vield tiedeta. (Hanninen, 2018-a, Kylmanen, 2020, s. 18)

Ensitiedon antamisen hetki vaihtelee tilanteen mukaan. Esimerkiksi vastasyntyneen kohdalla
ensitieto annetaan silloin, kun tieto lapsen vammasta tai sairaudesta saadaan. Vanhemmat
odottavat saavansa kaiken mahdollisen tiedon, mita ammattilainen voi tarjota. Sen lisaksi,
ettd ensitiedon tarkoituksena on antaa tietoa sairaudesta tai vammasta, ensitiedon
tarkoituksena myds turvata vanhempien hyvinvointi seka tukea ja auttaa perhetta eteenpain

tdssa uudessa elamantilanteessa. (Hanninen, 2018-a)

Ensitieto on hyvin merkittava asia sairaan tai vammaisen lapsen syntyessa. Se on tieto, jonka
varaan vanhemmat perustavat selviytymiskeinonsa ja tilanteeseen mukautumisen.
Ensimmaiset hetket vaikuttavat merkittavasti siihen, miten vanhemmat alkavat sopeutua
tilanteeseen. Ensitieto on hyvin tarkeaa, silla se vaikuttaa vanhempien ajatuksiin lapsestaan
ja lapsen tulevaisuudesta, joka taas myo6tavaikuttaa vanhempien asenteisiin ja lapsen

kohtaamiseen. (Hdnninen, 2004, s. 25)

Perheldhtoiseen ensitietoon kuuluu avoin vuoropuhelu, tyontekijan oikea lasndolo seka
oikea ja rehellinen tieto. Avoimessa vuoropuhelussa perheella seka tyontekijalla on
mahdollisuus puhua ja tulla kuulluksi. Helpointa tyontekijalle on kysya vanhemmilta, mita he

haluavat kuulla. (Hanninen, 2018-b).

Oikealla lasndololla tarkoitetaan sitd, etta tyontekija on lasna tilanteessa, jossa antaa
vanhemmille ensitietoa. Iso osa tata lasndoloa on kiireettomyys. Oikeassa eli todellisessa
lasndolossa tyontekijalla sallitaan eri tunteet. Tyontekija on ensitietotilanteessa ihmisena
ihmisille ja saa esimerkiksi itkea perheen kanssa, jos se tulee ammattilaiselta luonnostaan.
Ensitietotilanteessa ei aina tarvita sanoja paljon vaan kohtaamisella ja nonverbaalisella

viestinnalld saadaan my0s hyvaa aikaan. Katseilla tai kosketuksilla voidaan voimaannuttaa
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vanhempia ja siten saada heille sitd tarvittua toivoa paremmasta huomisesta. (Hanninen,

2018-b)

Rehellisella tiedolla tarkoitetaan sitd, ettd vanhemmille annettu tieto on todenmukaista ja
varmaa tietoa. On hyva myos antaa tietoa siitd, mista vanhemmat voivat hakea lisatietoa
itse. Se tapa, jolla tyontekijat kertovat vanhemmille lapsen sairaudesta tai vammasta on iso
merkitys siihen, miten vanhemmat kokevat lapsen sairauden tai vamman. (Hanninen, 2018-

b)

Vaikka ensitiedon antamisen hetken voidaan ajatella olevan vain yksi yksittdinen tilanne
aikajanalla, aiemmat tutkimukset ovat osoittaneet sen, etta ensitiedon kuulija kokee
ensitiedon saamisen jatkumona pitkin sairauden kulkua. Ensitiedon kertomisen alkamispiste
voidaan ajatella olevat siina kohtaa, kun ladkari kertoo ensimmaiset, alustavat epailyt
sairaudesta. Taman tiedon paalle kerrotaan lisaa tietoa ja se johtaa hiljalleen

kokonaiskasitykseen tilanteesta. (Kylmanen, 2020, s.18)

Ensitiedon kertominen vanhemmille on haastavaa ja vaikea tilanne ammattilaisellekin.
Tilanne on itsessaan hyvin tarkea hetki, koska se, miten ensitieto kerrotaan, on pohja
perheen hoitosuhteelle. Esimerkiksi hyvin hatdinen ja nopea seka sekava tilanne ei luo hyvaa
suhdetta perheen ja hoitajien valille. Rauhallinen ja kunnioittava ote ensitiedon kertomisessa
luo huomattavasti paremman pohjan hoitajan ja perheen viliselle suhteelle. (Informing
families of their child’s disability, n.d.) Aiemmissa tutkimuksissa on todettu, etta
hoitohenkilokunnan pelot ohjailevat ensitiedon kertojan olettamuksia siita, ettd vanhempi
tai muu ensitiedon vastaanottaja tietdd, mita on tulossa ilman kysymyksia. Tilanne on
hoitohenkilokunnan kannalta helpompi, koska néin ollen hiljaisuutta ei synny eika
ylimaaraisia kysymyksia tule kysyttya. Kuitenkin vanhempien kannalta tama voi johtaa
heiddan omiin pohdintoihinsa sairauden ja diagnoosin kanssa, joka voi vaikeuttaa tilannetta

jatkossa, jos vanhempien olettamukset ovatkin vaaria. (Kylméanen, 2020, s.18)

Molempien vanhempien olisi hyva olla paikalla ensitietoa kerrottaessa, ettei tieto muutu
vanhempien valilla. Jos vanhempia on paikalla vain yksi, olisi hyva, etta paikalla on
tukihenkil®. Tilanne on kuitenkin hyvin raskas ja kriisi perheelle. Ensitietoa annettaessa on

tarkeda varata aikaa vanhempien kysymyksille seka huolenaiheille, joista keskustella.
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Vanhemmat kaipaavat tilanteessa asiallista tietoa ja heilta voi kysya, mita tietoa he kaipaavat
siind hetkessa. On hyva myos antaa jotain konkreettista kerrotun tiedon tueksi. Sen lisaksi on
hyva kertoa vanhemmille positiivisia asioita, silla se luo toivoa tulevaisuuteen ja tilanteesta

selvidmiseen. (Hanninen, 2018-a)

Aiemmissa tutkimuksissa on osoitettu, ettd vanhemmilla on toiveita ensitietoa kohtaan. He
toivovat sen tulevan oikeaan aikaan seka olevan riittavaa seka ymmarrettavaa ja heille
suunnattua. Ensitiedon kertojaa kohtaan toiveiksi on mainittu kohtaamisen tarkeys,
ammattimaisuus seka perheen huomioon ottaminen heidan arvojensa ja erityisyytensa
vuoksi seka niin, etta ensitieto kerrotaan perheelle heille sopivalla tavalla. (Kylmanen, 2020,

s. 18)

Irlannissa on kehitetty suositus ensitiedon antamiselle, jotta ensitiedon antamisen tilanteet
olisivat mahdollisimman tasa-arvoisia kaikkialla. On huomattu, ettd Suomessa tilanne on
my0s eriarvoinen ja ammattihenkildsté haluaisi Suomeen samanlaisen suosituksen mutta
sellaista ei vield ole. Suomen ensitietoverkosto toivoo, ettd irlantilainen suositus voisi edistaa
ensitiedon antamisen yhdenvertaisuutta myods Suomessa ja antaa tukea samanlaisen

suosituksen laatimiseksi. (Vienonen ym., 2014)

5 Perheen tukena

Erityisesti aiemmin terveena pidetyn lapsen sairastuminen pitkdaikaiseen sairauteen tulee
yllatyksena ja vaatii sopeutumista niin vanhemmilta, perheelta kuin perheen lahipiiriltakin.
Tallaisessa tilanteessa perhe tarvitsee ajan lisaksi tukiverkostoa, joka voi olla
hoitohenkilokunnan tarjoaman tuen lisdksi potilasjarjestojen tarjoamaa tukea.

(Mannerheimin Lastensuojeluliitto ry, 2017)

5.1 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan samanlaisten kokemusten jakamista saman kokemuksen
lapikdyneen kanssa. Vertaistuen keskeisimmat menetelmat ovat kuunteleminen ja
kertominen. (Terveyskyld, 2020) Keskusteluissamme perheiden kanssa vertaistuen merkitys

painottui erityisesti. Vertaiset perheet koettiin tarkeaksi osaksi sairauden kanssa elamista.
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On osoitettu, ettd vanhemmat ovat voimaantuneet, motivoituneet ja vahvistaneet
vanhemmuuttaan saadun vertaistuen avulla. Vanhemmat ovat kokeneet psyykkisen
hyvinvointinsa paremmaksi saatuaan vertaistukea ja siten positiiviset vaikutukset ovat
nakyneet heidan ja lastensa valisessa suhteessa. Vanhemmat ovat kertoneet myos
vertaistuen antamisen olevan yhta tarkeda kuin sen saamisen. Vertaistuen antamiseen
motivoi heiddn saamansa apu vertaistuesta. Kuitenkaan kaikki vanhemmat eivat pida
vertaistukea hyddyllisend, mutta taman ajatellaan johtuvan siita, etta kaikki eivat halua
kertoa yksityisasioitaan laajasti tuntemattomille tai siita, ettda vanhemmat pelkaavat

vertaistuen lisdavan lasten vertailua keskenaan. (Shilling ym., 2013)

5.2 Sosiaalituet

Kansaneldkelaitokselta, Kelalta, on mahdollisuus hakea erilaisia taloudellisia tukia lapsen
sairastuessa pitkdaikaisesti. Kela maksaa erityishoitorahaa alle 16- vuotiaan lapsen
sairaalahoidon ja sen jalkeen olevan kotihoidon ajalta. Erityishoitorahan on tarkoitus korvata
vanhemman ansionmenetystd, jos han joutuu olemaan poissa tyostdaan lapsen hoitamisen
vuoksi eika tydnantaja maksa palkkaa talta ajalta. Erityishoitorahan myoéntaminen vaatii D-
lausuntoa hoitavalta laakarilta, jossa kerrotaan lapsen sairauden vakavuudesta seka siita,

kuinka tarpeellista vanhemman on osallistua lapsen hoitoon. (Kansaneldkelaitos, 2020-a)

Pitkdaikaisesti sairaalle lapselle Kela maksaa alle 16- vuotiaan vammaistukea. Alle 16-
vuotiaan vammaistuen tarkoituksena on tukea sairaan tai vammaisen lapsen paivittaista
elamaa. Lapsen sairauden pitda vaatia saannodllista hoitoa, huolenpitoa seka kuntoutusta.
Diagnoosi ei ratkaise sitd, onko lapsella oikeus vammaistukeen vai ei. Tuen tarve arvioidaan
hoidollisuuden ja kuntoutuksen tarpeen mukaan. Vaikka vammaistuki myénnetaan
pitkdaikaiseen sairauteen, se myonnetaan vain maaraajaksi, silld sairauden hoidon tarve
muuttuu lapsen kasvaessa. Vammaistuen takana on myds laki vammaisetuuksista.

(Kansanelakelaitos, 2020-b)

Naiden etuuksien lisdksi pitkdaikaissairaan laheiselle voidaan myodntaa omaishoidontuki. Kela
ei maksa omaishoidontukea vaan kotikunnan sosiaalitoimi myontaa sen. Omaishoidontuki
tarkoittaa kokonaisuutta, johon vaikuttaa pitkdaikaissairaalle annettavat palvelut seka

omaishoitajalle maksettava palkkio, vapaat sekda omaishoitoa tukevat palvelut.
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Omaishoidontuen myéntamisen edellytyksena on, etta ihmiselld on alentunut toimintakyky,
sairaus tai esimerkiksi vamma, jonka vuoksi han tarvitsee hoitoa kotona. Hoidettavan
ihmisen omaisen tai muun ldheisen on suostuttava omaishoitajaksi seka hoidettavan ihmisen
on hyvaksyttava hanet hoitajakseen. Omaishoidontuessa ei ole ikdrajoja, joten tukea saa niin
pitkdaikaissairaan lapsen vanhempi kuin ikdihmisenkin omaishoitaja. (Salanko-Vuorela,

2021, Kansaneldkelaitos, 2020)

5.3 Sopeutumisvalmennus

Lapset, nuoret ja aikuiset sekd heidan perheensa ja laheisensa ovat oikeutettuja osallistua
Kelan jarjestamille kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille. Nama kurssit auttavat
sairastunutta ja hanen perhettdaan sopeutumaan sairauden tuomiin muutoksiin. Kursseilta
saa tietoa sairaudesta, vertaistukea seka tukea arkielamaan. Kurssit ja kuntoutus ovat
maksutonta. Lapsen kuntoutuksen ajalta voi olla mahdollista saada kuntoutusrahaa seka
Kela voi korvata matkoja kuntoutuskohteeseen. Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit

loytyvat Kelan sivuilta. (Kansaneldkelaitos, 2021)

6 Lapsen saattohoito

Osa neuromuskulaarisairauksista johtaa lapsen menehtymiseen aikaisessakin vaiheessa,
jolloin lapsi joutuu saattohoitoon. Saattohoidon paamaarana on lievittaa kuolevan ihmisen
karsimysta ja kipua eldman viimeisina hetkinad. Saattohoito tarjoaa kuolevalle ja hanen
laheisilleen mahdollisuuden valmistautua ldhestyvaan kuolemaan. (Kirmanen & Nevalainen,

2019, s. 4-5)

Saattohoidon alussa hoito on palliatiivista eli oireita lievittdavaa ja aktiivista hoitoa.
Palliatiivinen hoito kattaa sairautta sairastavan seka laheistensa kokonaisvaltaisen hoidon.
Palliatiivisen hoidon tavoitteena on lievittda kipua seka potilaan seka hdanen ldheistensa niin
fyysista kuin psyykkistakin karsimysta. Tarkoituksena on mahdollistaa kaikille
mahdollisimman hyva elamanlaatu elaman loppuun saakka. Hoidon tarkoituksena ei ole
kuitenkaan enda pidentaa elamaa. Palliatiivista hoitoa ei rajata ajallisesti sairauden
mihinkdaan vaiheeseen. Saattohoidolla tarkoitetaan palliatiivisen hoidon viimeisia hetkia,

jolloin kuoleman ajatellaan olevan jo lahella. Hoidon tarkoituksena saattohoidossa on tarjota
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kuolevalle ihmiselle yksil6llista, oireita helpottavaa ja karsimysta lievittavaa hoitoa seka
tarjota niin kuolevalle kuin hanen laheisilleen apua lahestyvan kuoleman kohtaamisessa
(Terveyskyla, 2019-c, Liukkonen, Seppanen & Simola, 2019, s. 261, Kirmanen & Nevalainen,
2019. s. 4-5)

Kansainvalinen tutkimustyo lasten palliatiivisessa hoidossa on edennyt viime vuosina
huimasti. Myds Maailman terveysjarjestd WHO on maaritellyt palliatiivisen hoidon osaksi
kansainvalisia ihmisoikeuksia. Vield on kuitenkin tehtavaa lasten oireita lievittavan hoidon
saralla. Hoidon saatavuutta on parannettava sekd hoitomuotoja tarvitsee tutkia lisaa.
Hoitohenkilokunta tarvitsee koulutusta lasten palliatiiviseen hoitoon enemman. (Sisk ym.,

2020)

6.1 Lapsen kanssa keskustelu

Tulevasta elaman paattymisesta pitda puhua lapsen kanssa ikdtasoisesti. Imevaisikainen ei
ymmarra kuolemaa, joten hanelle tarkein asia on turvallisuuden tunteen luominen.
Kuitenkin jo leikki-ikdinen lapsi ymmartda jo kuoleman mutta ei kuitenkaan kuoleman
lopullisuutta. Kouluidssa lapset alkavat ymmartaa kuoleman lopullisuuden todenmukaisesti.
Lapsille on tarkeaa kayda kuolemaan liittyvia tunteita lapi sellaisen aikuisen kanssa, johon he

voivat luottaa. (Storvik-Syddanmaa ym., 2015, s. 294, Kirmanen & Nevalainen, 2019, s. 9)

Ian ja kehitystason huomioimisen lisdaksi on huomioitava lapsen oma halu keskustella
tulevasta, silla lapsella on oikeus saada tietoa omasta tilanteestaan ja hoidosta. On kuitenkin
hyva pohtia, mita lapselle kerrotaan. Onko lapselle tarpeen kertoa aivan kaikkea, silla
kaikesta kertominen ei valttamatta ole hyodyksi lapselle. Vanhempien kanssa sovitaan, kuka
lapselle kertoo tulevasta menehtymisesta silloin kun sen aika on. On muistettava, etta
lapsellakin on oikeus saada tietda tulevasta, vaikka vanhemmat haluaisivatkin saastaa lapsen
mieltd ja jattaa kertomatta tulevasta kuolemasta. Keskusteluissa tarkeinta on avoimuus.
Lapsen kysymyksiin on vastattava rehellisesti, vaikka tekisi mieli muuttaa totuutta. (Storvik-

Syddnmaa ym., 2015, s. 295, Kirmanen & Nevalainen, 2019, s. 5)
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6.2 Lapsella ilmenevia oireita

Lahestyva kuolema voi aiheuttaa lapsessa monenlaisia erilaisia tunteita. He voivat kokea
pelkoa kuolemaa kohtaa tai vihata omaa kohtaloaan. He voivat ahdistua, he voivat kokea
syyllisyytta, kaipausta tai ikdvaakin omaa perhetta kohtaan. Psyykkisten oireiden lisaksi
lapsella voi olla fyysisia oireita lahestyvasta kuolemasta kuten pahoinvointia tai kipuja.
Pitkdan sairastanut lapsi voi fyysisesti tuntea voimiensa katoavan. Lapsen psyykkista oloa voi
helpottaa se, ettd hdan antaa hanelle tarkeita tavaroita eteenpain perheenjasenille tai

ystaville. (Storvik-Sydanmaa ym., 2015, s. 295)

Psyykkisten oireiden lisdksi lapselle saattaa kehittya fyysisidkin oireita; hengitys voi
vaikeutua, suu kuivuu tai suoliston toiminta muuttuu. Naiden hoitaminen tapahtuu oireen
mukaisesti hoitamalla; hengitysta voidaan avustaa monin eri tavoin, suuta voidaan kostuttaa

ja suoliston toimintaa voidaan tukea ladkkeilla. (Kirmanen & Nevalainen, 2019, s. 8-10)

6.3 Kivun hoito

Lapsilla kivunhoitoon on monia ladkkeettomiakin menetelmia, joita on hyva suosia ennen
kuin siirrytaan ladkkeiden kayttoon. Ladkkeettomat menetelmat sopivat kaytettavaksi myos
ladkkeellisen kivunhoidon tukena. Ladkkeettémia menetelmia ovat esimerkiksi asentohoidot,
lampdhoidot, sylittely, silittely seka hieronta. Vanhempien lasnaolo, lapsen huomion
kiinnittdminen toisaalle, leikkiminen seka satujen tai musiikin kuuntelu toimivat
ladkkeettomana kivunlievityksena. Aivan pienilla lapsilla ja vauvoilla kivunhoitona voi toimia
kapalointi tai tutin imeminen. Lapsilla kipuun liittyy my0s olennaisesti pelko, jota voidaan
lievittaa kertomalla lapselle siitd, mita tehdaan sekda myontamalla, etta kipua tulee olemaan.

(Storvik-Sydanmaa ym., 2015, s. 328)

Lasten laakkeelliseen kivunhoitoon liittyy ongelma tutkitun tiedon puutteesta. Tutkittua
tietoa lapsilla pitkdan jatkuvasta kivun hoidosta |adkkeilld ei ole saatavilla. Taman vuoksi
lasten kivunhoitoa saatetaan joutua toteuttamaan laakkeill3, joilla ei esimerkiksi ole
myyntilupaa tai kdyttdaihetta lasten kivunhoitoon. Lapsilla eniten tutkittuja kipuldakkeita
ovat parasetamoli sekd muutama tavallinen tulehduskipuladke kuten ibuprofeeni,

ketoprofeeni seka naprokseeni. (Kipu: Kaypa hoito -suositus, 2017)
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Lasten kohdalla ladkkeellinen kivunhoito aloitetaan parasetamolilla, tulehduskipuldaakkeilla
tai ndiden yhdistelmalla. Saattohoidossa sairaalaolosuhteissa lapsilla voidaan kayttaa myos

vahvempia kipuladkkeita kuten opioideja. (Kipu: Kdaypa hoito -suositus, 2017)

6.4 Perheen tukeminen

Kuolevan lapsen perheen tukemisen tulee perustua rehellisyyteen seka avoimuuteen (Kapy
Ry, 2017). Perhetta ja heidan mielipiteitdaan tulisi kunnioittaa loppuun saakka. Heidan tulee
kokea olevansa arvokkaita. Perheen tukemisessa keskeista on se, etta koko perheelle

annetaan mahdollisuus osallistua kuolevan lapsen hoitoon. (Liukkonen, Seppanen & Simola,

2019, s. 263)

Perhelahtoiseen saattohoitoon kuuluu tarkedna osana se, etta tieto lapsen
elinajanennusteesta kerrotaan heti, kun se on mahdollista. Asia kdyddaan vanhempien kanssa
[api niin, ettd ammattilainen voi olla varma siitd, ettd vanhemmat ymmartavat sen eika tule
vaarinkasityksid. On hyva painottaa vanhemmille se, etta kuoleman ehkaisemiseksi on jo

tehty kaikki, mita voidaan. (Kapy Ry, 2017)

7 Toiminnallinen opinnaytetyo

Ammattikorkeakoulussa voidaan tehda kahdenlaisia opinnaytetdita: tutkimuksellisia seka
toiminnallisia. Toiminnallisen opinnaytetydn lopputuloksena eli tuotoksena syntyy
esimerkiksi esitteitd, perehdytysoppaita, nayttelyita, kokouksia tai muuta konkreettista
lopputulosta. Toiminnallisen opinnaytetydn prosessiin kuuluu raportin kirjoittaminen, jonka
kuuluu tayttaa tutkimusviestinnalle asetetut vaatimukset. Raporttiin tulee merkita vastaus
kysymyksiin mita on tehty, miksi on tehty, miten on tehty, miten prosessi on edennyt seka

mihin paadyttiin. (Vilkka & Airaksinen, 2003, s. 9, 65)

7.1 Tuotoksena esite

Opinnaytetyon tuotoksena syntyy esite, joka voi olla vanhemmille avuksi tiedon etsimiseen
ja tuen pariin hakeutumiseen sekd ammattilaisille avuksi perheiden ohjaamiseen kolmannen

sektorin palveluihin. Esitettd varten on tavattu etdayhteyksien avulla muutamia perheita ja
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heidan kanssaan on keskusteltu siitd hetkestd, jolloin he saivat tietda lapsensa sairaudesta ja
siitda, mika siina meni silloin hyvin ja mita he olisivat kaivanneet lisaa, jotta esite olisi
mahdollisimman perheldahtoinen. Lihastautiliitolla ei itsellaan viela tallaista esitetta ole, joten

tarvetta esitteelle on.

Hyvan oppaan tai esitteen perusta on se, etta se on tehty juuri lukijalleen. Tieto pitaa
kirjoittaa yksinkertaisin, ymmarrettavin sanoin. (Hyvarinen, 2005) Juuri tasta syysta
opinnadytetydn lopputuloksena syntyvaan esitteeseen on keratty perheilta kokemuksia ja
toiveita, jotta esite olisi mahdollisimman perheldhtdinen ja lukijalleen tehty. Esite tehdadan
perheille, eika hoitajille, jonka vuoksi sanamuotoihin ja selkeyteen on kiinnitettava erityista
huomiota. Hyvarinen (2005) kertoo tekstissddn, ettd hyvaan ohjeeseen sisaltyy tarina. Talla
han tarkoittaa sitd, ettd oppaan ja esitteen asioiden esittamisjarjestykseen on tarkea
kiinnittdaa huomiota. Esittamisjarjestys on kuin tarinan juoni. Esitteen ja oppaan pituudesta
Hyvarinen (2005) kertoo, ettei ole mitdan suosituspituutta, joka olisi hyva. Lukijalle
miellyttavinta on lyhyt teksti. Opasta tai ohjetta kirjoittaessa on hyva pitaa mielessa se,

missa se julkaistaan; painettu ohje on erilainen lukea kuin verkossa oleva versio.

7.2 Keskustelu perheiden kanssa

Halusimme esitteen vastaavan perheiden tarpeisiin, jonka vuoksi kdvimme perheiden kanssa
keskustelua ennen esitteen tekoa. Perheiden yhteystietoja saimme Lihastautiliitolta.
Saatuaan lihastautidiagnoosin lapselleen, perheet kokivat ensimmaisina tiedonldhteina
hyvaksi Lihastautiliiton, vertaistuen, kuntoutusohjaajan seka fysioterapeutin antamat tiedot.
Perheet olisivat kaivanneet kuitenkin keskusteluapua enemman, sosiaalityontekijan apua
Kelan tuista ja niiden hakemisesta, tietoa vammaispalvelun merkityksesta ja siihen
kuuluvista palveluista, jota kotikunta tarjoaa. Sopeutumisvalmennuskursseista,
vertaisperheistd, apuvalineistd, mahdollisista avustajista ja sairauteen liittyvista yhdistyksista
perheet olisivat kaivanneet lisda tietoa. Perheet kaipasivat yleista tietoa sairaudesta ja sen
ennusteesta paremmin. Perheet kokivat tarkeaksi sen, etta palveluista kerrottaisiin ja
muistuteltaisiin pitkin matkaa eika ainoastaan silloin, kun diagnoosi saadaan, mutta tahan

tarpeeseen opinnaytetydn tuotoksena syntyva esite vastaa.



21

Perheiden kanssa keskustellessa tuli hyvin selkeasti ilmi se, etta tallaiselle esitteelle on
tarvetta ja kysyntaa. Esite toimisi hyvana muistuttajana palveluista pitkin matkaa diagnoosin

saamisesta uuden arjen sujumiseen.

7.3 Esitteen tekeminen

Perheiden kanssa kaytyjen keskusteluiden pohjalta esitteeseen paadyttiin laittamaan
Lihastautiliiton Kysy lihastaudeista- palvelu seka sosiaaliturvaneuvonta. Naista perheet
saavat tietoa diagnoosista seka sosiaalituista ja muista palveluista seka etuuksista, joihin
ovat oikeutettuja. Sosiaaliturvaneuvonnan lisaksi esitteeseen laitettiin maininta
Lihastautiliiton julkaisemasta Sosiaalikompassista, johon on koottu tietoa eri tukimuodoista

kattavasti.

Perheet kaipasivat myos tietoa keskusteluavusta, silla hetkelld, kun diagnoosi saadaan.
Lihastautiliiton aluetydssa ohjataan keskusteluapua tarvitsevat perheet paikallisyhdistysten
pariin. Keskusteluapu haluttiin laittaa esitteeseen jotenkin, joten paadyttiin ohjaamaan lukija
oman kotikunnan perheneuvolan luokse ja sita kautta hakemaan keskusteluapua.
Esitteeseen laitettiin myds muita hyvia internetsivuja, joista hakea tietoa. Sivuiksi valittiin
Harvinaiset-verkosto, harvinaissairauksien eri yksikot Suomen yliopistosairaaloissa,

Terveyskylan vertaistalo, Harvinaiskeskus Norio, Leijonaemot seka parisuhdekeskus Kataja.

Lihastautia sairastavalle lapselle on myds mahdollistettava normaali koulunkdynti. Taman
vuoksi esitteeseen laitettiin osio koulunkaynnin suunnittelusta. Suunnittelun tueksi laitettiin

Lihastautiliiton tekema opas ”Lihastautia sairastava lapsi koulussa”.

Tilaajan kanssa kaytiin palaveri esitteen ulkoisesta olemuksesta. Palaverin lopputuloksena
paadyimme siihen, ettd me kehitamme sisallon esitteeseen ja tilaaja hoitaa esitteen taiton,
painatuksen seka ulkoasun suunnittelun. Taima sen vuoksi, etta esite olisi mahdollisimman

yhtenevainen Lihastautiliiton muiden esitteiden kanssa.
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8 Opinnadytetyon prosessi

Ajatus opinnaytetydn aiheeseen lahti siitd, ettd toisen tekijan ystaville syntyi
harvinaissairautta sairastava lapsi ja lapsen aiti kertoi, etta tietoa kaikesta on niin vahan eika
tieda, mista sita lahtisi hakemaan. Ajatus kypsyi kesan 2020 yli ja syksylla kouluun palatessa
oli tarve parille, joka lahtisi tyota tekemaan. Pari ja tilaaja saatiin syyskuun 2020 aikana.
Varsinainen opinndytetyon tekeminen kaynnistyi syksyn 2020 lopussa. Opinnaytetyota

tehtiin talven lapi ja tyo saatiin valmiiksi kesdan 2021 kynnyksella.

8.1 Tiedonhaku

Opinnaytetyon tiedonhakuprosessi aloitettiin paattamalla tydhon sopivia avainsanoja.
Avainsanoja etsittiin Finton YSA- jarjestelmastd, josta saatiin sanoille my6s englannin seka
ruotsinkieliset vastikkeet. Taman jalkeen aloitettiin varsinainen tiedon hakeminen eri
tietokannoista. Tiedon hankkimisen haasteeksi muodostui se, etta erityisesti alle 10 vuotta
vanhaa tietoa ja erityisesti tutkimuksia oli yllattavan vahan saatavilla. Tiedon haussa
kaytettiin apuna koulun informaatikon ohjausta. Tietokantojen lisdksi tietoa on haettu myos

tilaajan verkkosivuilta seka tilaajalta saatujen vinkkien avulla kautta.

Osa opinndytetyon lahteista on jouduttu hakemaan Googlen- hakukoneen kautta, silla
tutkimuspohijaisia julkaisuja ei ole 16ytynyt. Ndiden ldhteiden kohdalla on kaytetty
Iahdekriittista arviointia lahteen luotettavuudesta ja ajantasaisuudesta. Googlen avulla
I6ydetyt tiedot pohjautuvat hakusanoihin: perinndllisyys, kongenitaalinen lihasdystrofia,
harvinaissairaus, rare diseases, fysioterapia, vertaistuki seka ensitieto. Nailla hakusanoilla on
paadytty esimerkiksi THL:n, Harvinaiskeskus Norion, Terveyskylan seka Euroopan komission
sivuille, joista on saatu haluttua tietoa tai vaihtoehtoisesti nailta sivuilta on paadytty sivujen
tiedon lahteen alkuperdan. Osa hakusanoista on tyon avainsanoja ja osaan saimme vinkin

tilaajalta.

Hakusanoina Medlinen tietokantaan oli SMA, SMA1, spinal atrophy seka Duchenne. Nailla
hakusanoilla 16ytyi suhteellisen monia lahteitd, joista kdayttoon paasi muutamat; pddasiassa
Minagarin ja Scavinan julkaisut. Kongenitaalisesta dystrofiasta ei |0ytynyt tietoa

tietokannoista, joten sen lahteeksi valikoitui Orphanet, jossa on paljon tietoa erilaisista
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harvinaisista sairauksista seka Terveyskyldn internetsivut, joka on yliopistosairaaloiden
yllapitama sivusto ja siten koettu luotettavaksi lahteeksi. Google Scholarin kautta haettiin
paljon tietoa, mutta ainoastaan tutkimus vertaistuen tarkeydesta vanhempien keskuudessa

valittiin sielta.

8.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyossa tekijaa velvoittaa eettinen normisto, jonka vuoksi tekij6illa vastuu hyvan
tieteellisen kdytdnnon noudattamisesta. Opinnaytetyon tekemista ohjaa velvoite olla
rehellinen, huolellinen seka avoin ja kunnioittaa toisten tekijoéiden ja tutkijoiden tyo6ta.
Opinndytetyoprosessia ohjaa eettisten ohjeiden lisaksi lainsdadantd muun muassa

tietosuojasta, tekijanoikeuksista seka oikeudesta yksityisyydensuojaan. (Arene ry, 2020)

Ty6ssamme emme keranneet perheiden tietoja mitenkaan. Keskustelut kaytiin puhelimitse
niin, etta paikalla oli toinen tekijoista. Tilaajan yhteyshenkild on selvittanyt perheiltd halun
osallistua opinnadytetydn tekemiseen. Opinnaytetydhdmme kaytetyt lahteet ovat
relevantteja ja ajantasaisia tieteellisia lahteita, joiden luotettavuutta on arvioitu yhdessa

tilaajan kanssa.

Opinndytetyon luotettavuus voi karsia kaytettyjen lahteiden viahyydesta. Lahteiden vahyys
johtunee saatavilla olevan tiedon rajallisesta maarasta seka tekijoiden lahdekriittisyydesta;
Iahteiksi haluttiin ainoastaan tdysin aiheeseen liittyvia lahteita eika tietoa haluttu kerata
esimerkiksi kehitysvammaisten lasten perheille suunnatuista tutkimuksista ja toista, silla
nama lapset eivat ole kehitysvammaisia vaan pitkaaikaissairaita. Parin perheen kanssa
kaydyissa keskusteluissa tuli ilmi, ettd he ovat kokeneet “vammainen”- sanan loukkaavana

juuri tasta syysta.

Se, ettd opinndytetydn idea on alun perin tullut toisen tekijan lahipiirista aiheuttaa pienen
eettisen ongelman luotettavuuden suhteen. Toisaalta ajateltuna, idea on esitetty

todellisesta tarpeesta hetkelld, jolloin tietoa ja opinndytetyon kaltaista esitetta olisi tarvittu.
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8.3 Palautteet

Tilaajalta saatu palaute oli positiivista. Lihastautiliiton mielesta tarjottu aihe ja lopputulos oli
mielenkiintoinen seka sellainen, ettad tuotos on hyodyllinen. Tilaaja on tyytyvdinen tychon
seka lopputulokseen. Tilaajalta saimme erityista kiitosta siita, etta kohtasimme perheet ja
osallistimme heita esitteen tekoon. Kysyimme my0s perheiltd, haluavatko he ndhda
esitteelle tehdyn sisallon ennen kuin se lahtee taittoon. Osa perheista vastasi myontavasti ja
heille esitteen sisdlto lahetettiin ndhtavaksi. Heiltad saatu palaute oli positiivista. He kokivat
esitteen sisallén oleva juuri sopivaa diagnoosin saamisen hetkeen seka tiedot oli esitteeseen
laitettu heidan mielestdaan sopivan napakasti ja tiiviiseen muotoon. Erityisesti kiitosta sai se,
ettd esite oli kompakti eika tekstia ollut liiaksi. Perheet kokivat esitteesta olevan apua

jatkossakin.

9 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa Lihastautiliitolle esite, jonka avulla vanhemmat
|6ytavat tiensa jarjeston pariin seka esitteen avulla helpottaa vanhempien urakkaa tiedon ja
mahdollisten tukimuotojen selvittamisessa. Oppaan tekemisessa Lihastautiliitto oli apuna.
Me keskustelimme lihassairautta sairastavien lasten vanhempien kanssa siitd, mita he
olisivat kaivanneet saatuaan harvinaisen diagnoosin. Ndiden keskustelujen pohjalta
suunnittelimme esitteeseen sisdllon, mutta Lihastautiliitto hoiti esitteen ulkoisen

suunnittelun, jotta esite on samanlainen kuin heidan muutkin esitteensa.

Opinndytetydn nimen kanssa tuumailtiin pitkdan. Alkuperdinen nimi ”Aiti, olen harvinaisista
harvinaisin” ei tuntunut endaa omalta tyon edetessa. Osuvaa nimea ei tahtonut |6ytya
mistdan, vaan apuja pyydettiin Lihastautiliiton tiedottajalta sekda muulta henkilokunnalta.
Pohdinta nimen kanssa kesti pitkdan, mutta lopulta tyo sai nimekseen Vanhemmat uuden

edessa- linkit ja vinkit lihastautia sairastavan lapsen vanhemmille.

Aiheen rajaus oli alussa haastavaa. Alun perin tyéhon haluttiin mukaan yksi tietty sairaus
mutta tyon edetessa padadyimme jattamaan kyseisen sairauden pois sen harvinaisuuden
vuoksi ja tilalle otettiin yleisimpia lihastauteja. Sairauksien valinta tapahtui tilaajan toiveiden

perusteella. Myos ensitietoon liittyvaa tietoa rajattiin pois tilaajan toiveesta, silla tyo on
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suunnattu perheille eika erikoissairaanhoitoon vaikkakin sita sielld voidaan kayttaa. Tyon
teoreettista viitekehysta laajennettiin tyon edetessa esimerkiksi vertaistuen pienella
osuudella. Vertaistuen merkitys korostui perheiden kanssa kaytyjen keskustelujen pohjalta.
Osa neuromuskulaarisairauksista on fataaleja eli kuolemaan johtavia, jonka vuoksi tyéhén

paadyttiin kirjoittamaan viela erillinen luku lasten saattohoidosta.

Lihastaudit olivat meille suhteellisen uusi sairausryhma. Lihastauteja on olemassa paljon
enemmankin kuin tydssa mainitut, esimerkiksi ALS luetaan lihastaudiksi (Lihastautiliitto ry,
n.d.-a). Perinndlliset lihastaudit ovat vahemman tutkittu ryhma harvinaissairauksia, joten
tiedon etsiminen oli haasteellista mutta antoisaa, heti kun oikeanlaisen lahteen I6ysi.
Perinndllisyys on itsessdaan hamara kokonaisuus, vaikka sitd on opiskeltu paljon jo aiemmissa
kouluissa. Tyon edetessa sairauksien perinnéllisyyden merkitys selkeni ja heratti paljon

ajatuksia vanhempien kokemasta syyllisyydesta lapsen sairastuessa “heidan vuokseen”.

Harvinaissairauksien yleisyys yllatti. Alkuperainen ajatus oli se, ettd harvinaissairauksia
sairastavia ihmisida on Suomessa korkeintaan kymmenia, maailmassa ehka tuhansia, mutta
heita onkin paljon enemman. Sairaus, joka on meilld harvinainen voi olla jossain muualla

yleisempi sairaus ja toisinpadin.

Ensitiedon antamisen merkitys oli suurempi kuin luulimme. Luulimme, etta ensitiedon voi
vain kertoa ja antaa tiedon vastaanottajille mahdollisuuden kysya mutta ensitiedon
antaminen on kuitenkin merkityksellisempi prosessi. Sanojen, eleiden ja tilan valinta
merkitsee ensitiedon vastaanottajalle valtavasti, silla han voi muistaa tilanteesta hyvinkin
yksityiskohtaisia asioita. Eika ensitiedon kertominen jaa siihen ainoaan, ensimmaiseen
hetkeen vaan jatkuu pitkin sairastumisen polkua. Ensitiedon prosessi voi jatkua jopa lapi

elaman.

Opinnaytetyon tekeminen oli kaikkinensa haastava prosessi. Saatavilla olevan luotettavan ja
tieteellisen tiedon maara oli hyvin rajallista, jonka vuoksi tiedon haku oli hyvin haastavaa. Eri
tietokannoista ja hakupalveluista saatiin kuitenkin koottua kaikkinensa hyva opinnaytetyo.

Tyon etenemisen kanssa oli haasteita ja tuntui, etta aika loppui kesken eikd homma edennyt.

Opinndytetyo toi meille paljon teoreettista tietoa sairauksista, joista ei paljon kuule

opiskellessa eika valttamatta koko tyéuran aikana. Sairauksiin perehtyminen oli
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mielenkiintoista sekd opettavaista. Ymmarrys harvinaisia sairauksia kohtaan kasvoi
merkittavasti. Vaikka koulussa on puhuttu paljon kuntouttavasta ty6otteesta, niin tyon

edetessa sen merkitys kasvoi. Joihinkin sairauksiin se on ainoa saatavilla oleva hoito.

My0s tieto siita, ettd lopputuloksena syntynyt esite tuli oikeasti tarpeeseen vanhempienkin
mielesta oli palkitsevaa ja nosti tyon arvoa omissa silmissa paljon. Opinnaytetydn aikana
olemme kasvaneet sairaanhoitajaopiskelijoista pian valmistuviksi sairaanhoitajiksi.
Teoreettinen tieto on lisaantynyt ja kriittinen ajattelu on kehittynyt huimasti tyon aikana.
My®ds yhteistyotaitojen merkitys on korostunut, varsinkin kun kaikki tyo on tehty etana

erilaisia alustoja hyédyntaen.

Olemme mielestamme onnistuneet opinndytetydssa hyvin. Raportista tuli hyva ja selkea
seka se kattaa monia aiheeseen liittyvia asioita. Esitteesta tuli perheiden seka tilaajan

toiveiden mukainen ja olemme siihen enemman kuin tyytyvaisia.

Pohdimme tilaajan kanssa, miten tyota voisi jatkaa tulevaisuudessa. Tyosta voitaisiin
kehittaa esite hoitohenkilokunnalle, jossa kerrottaisiin asioita, joita perheet toivovat

hoitohenkilokunnalta kohdatessaan lihastautia sairastava lapsi ja hanen perheensa.
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Liite 1: Esitteen sisalto

Esitteeseen laitettavat tiedot

Vanhemmat uuden edessa -vinkit ja linkit lihastautia sairastavan lapsen vanhemmille

Diagnoosin saaminen on etappi sairauden polulla: oireet ja niiden aiheuttaja saavat nimen
ja selityksen. Vaikka hetki on usein helpottava, se herattda myds uusia kysymyksia. Taman
esitteen tarkoituksena on tarjota tydkaluja tiedon ja tuen etsimiseen.

Esite on toteutettu yhteistydssa Himeen ammattikorkeakoulun

sairaanhoitajaopiskelijoiden seka lihastautia sairastavien lasten vanhempien kanssa.

Jaiko diagnoosista kysyttavaa tai huolta?
Kysy lihastaudeista -palvelun kautta saat lisatietoa lihastaudeista ja elamasta

lihassairauden kanssa.

Palvelut arjen tukena

Yhteiskunnan tarjoamia tukia ja palveluja ei ole aina helppo loytaa. Lihastautiliiton
sosiaaliturvaneuvonta auttaa ja neuvoo seka avustaa esimerkiksi hakemusten ja
oikaisupyyntdjen laadinnassa. Lihastautiliitto julkaisee vuosittain sosiaaliturvaopas
Sosiaalikompassin, jossa on kootusti tietoa erilaista tukimuodoista. Julkaisun I6ydat

Lihastautiliiton verkkosivustolta.

Alka3 jaako yksin!
Lihastautiliitto jarjestaa kursseja perheille, kesaleiritoimintaa lapsille seka

asiantuntijaluentoja ja tapahtumia, joista saa vertaistukea.
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Lihastautiliiton verkkosivustolle on koottu listaus sosiaalisen median vertaistukiryhmista
seka Suomessa etta ulkomailla.
Leijonaemot.fi tarjoaa vertaistukea erityislasten vanhemmille.

Terveyskylan Vertaistalosta |6ytyy tietoa vertaisuudesta ja vertaistuesta.

Oma jaksaminen on myos perheen jaksamista

Lihastautidiagnoosin saaminen lapselle voi hammentaa ja tulevaisuus pelottaa.
Vertaistuesta on apua mutta toisinaan myds ammattilaisen apu voi olla tarpeen.
Keskusteluapua voi pyytaa lapsen hoitovastuuyksikdsta tai oman kotikunnan
perheneuvolasta. Apua on tarjolla myos verkossa. Esimerkiksi Mannerheimin

lastensuojeluliiton vanhempainnetti ja muut vanhempainjarjestot tarjoavat apua.

Koulunkdynnin suunnittelu kannattaa
Lihastautiliitto tarjoaa koulunkayntiasioihin yksil6llista tukea pohdittaessa kouluvalintoja,
koulunkayntiavustajaa, koulumatkoja ym. tukevia toimia. Lihastautiliiton kautta voi tilata

myo0s “Lihastautia sairastava lapsi koulussa” -oppaan esimerkiksi opettajan kayttoon.

Yhteystiedot:
Lihastautiliitto Ry

lihastautiliitto.fi

Lantinen Pitkakatu 35
20100 TURKU
puh. 044 736 1030

lihastautiliitto(at)lihastautiliitto.fi

Liiton linkkivinkit:


https://lihastautiliitto.fi/
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Kysy lihastaudeista -palvelu |0ytyy osoitteesta https://lihastautiliitto.fi/tietoa-ja-

tukea/neuvonta-ja-ohjaus/kysy-lihastaudeista/

Sosiaaliturvaneuvonta loytyy taalta https://lihastautiliitto.fi/tietoa-ja-tukea/neuvonta-ja-

ohjaus/sosiaaliturvaneuvonta/

Sosiaalikompassin paaset lukemaan taalta https://lihastautiliitto.fi/tietoa-ja-

tukea/sosiaaliturva/

Taman vuoden kurssit ja kesaleirit I0ytyvat taalta ilmoittautumisohjeineen

https://lihastautiliitto.fi/tietoa-ja-tukea/kurssitoiminta/kurssit-vuonna-2021/

Tapahtumia l0ytyy osoitteesta https://lihastautiliitto.fi/mukaan-toimintaan/tapahtumat/

Listauksen vertaistukiryhmista sosiaalisessa mediassa |6ydat osoitteesta

https://lihastautiliitto.fi/lihastaudit/elamaa-lihastaudin-kanssa/vertaistukihenkilot-ja-

vertaisryhmat/

Tietoja lihastautia sairastavan lapsen koulunkdynnista I6ydat osoitteesta

https://lihastautiliitto.fi/tietoa-ja-tukea/koulunkaynti-ja-tyoelama/koulunkaynti-ja-

opiskelu/
Paikallisyhdistyksien verkkosivut [6ytyvat osoitteesta https://lihastautiliitto.fi/mukaan-

toimintaan/yhdistykset/

Muita hyodyllisia tahoja:

Harvinaiset verkosto harvinaiset.fi

Terveyskyldn harvinaiset sairaudet -talo www.terveyskyla.fi/harvinaissairaudet/palvelut

Terveyskyldn Vertaistalo www.terveyskyla.fi/vertaistalo

Harvinaiskeskus Norio www.norio-keskus.fi/harvinaiskeskus-norio.html

Parisuhdekeskus Kataja https://parisuhdekeskus.fi/

Leijonaemot https://leijonaemot.fi/
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https://parisuhdekeskus.fi/
https://leijonaemot.fi/
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Kiitokset

Kiitos Lihastautiliitolle, ettd saimme tehda teille opinnaytetyon seka suuret kiitokset

vanhemmille, jotka osallistuitte keskusteluihin esitetta varten!



