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Joskus kokemuksen syva rintadani jaa
kuulumattomiin, vaikka juuri se olisi se puuttuva
ainesosa, jota tarvitaan harvinaissairauden hoidossa.
Toimeenkin on tartuttava erityisesti silloin, kun
kukaan muu ei sita tee - kaikkien harvinaissairaiden
lasten vuoksi. Tassa jutussa esiintyvien henkiloiden
nimet on muutettu, eivdtkd kuvien henkilot liity
tilanteeseen.

TEKSTI RENJANIKULA KUVAT ELENA MIKKILA
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ddkdrit eivat ymmadrra tai yksin-
kertaisesti tiedd tai usko. Lapsen
terveyden ja sairauden kannalta
onneksi on osoittautunut koti,
jonka ldheltd sattuu saamaan
parasta hoitoa koko maasta. Ai-
tid pidetddn ylihuolehtivaisena ja
popokammoisena, vaikka todelli-
suudessa lapsi halutaan pitdd hy-
vinvoivana, ja ennen kaikkea hengissa
- harvinaissairaudesta huolimatta. Tdl-
laisia kokemuksia on kloridiripulia sai-
rastavan kouluikdisen didilld Moonalla,
ja lyhytsuolisyndroomaa sairastavan
leikki-ikdisen didilld Hillalla. Nimet on
muutettu eivdtkd kuvien henkilét liity
tilanteeseen, silld vanhemmat haluavat
vaalia pienten lastensa oikeutta yksi-
tyisyyteen.
Harvinaissairauden vdrittdma arki ei
aina ole se yksiselitteisin, vaikka sai-

raus ja sen hoito itsessddn olisivatkin
pddasiassa tasapainossa. Hillan lapsel-
la on vaikean imeytymishdirion vuoksi
keskuslaskimokatetri suonensisdiseen
ravitsemukseen. Katetri edellyttdd
tarkkaa kdsittelyd ja hygieenisyyttd,
eivdatkd esimerkiksi pdivdkotikaverit
saa siihen koskea, ei, vaikka kuinka
kiinnostaisi.

Myds esimerkiksi yksi ainoa taval-
linen vatsatauti voi heittdd viikoik-
si sairaalaan, kuten Moonan lapselle
2,5-vuotiaana kdvi. Samalla reissulla
tehtiin myo0s iso hoitovirhe, joka olisi
ditid kuuntelemalla ollut valtettdvissa.

- Ensimmadisen viikon aikana ei
hoidettu suolanmenetyksid riittavan
pitkddn riittdvan isoilla kaliumklori-
diannoksilla, vaan annettiin nopeita
korjausboluksia. Ne korjasivat kaliumin
hetkeksi, mutta romahduttivat sen no-



VaikuttamistyOsta saa itse merkityksellisyyden
tunnetta ja eteenpadin vievaa voimaa.

peasti. Lapsi pddtyi teholle ja kahden
viikon jatkohoitoon niin isoilla kalium-
kloridiannoksilla, ettd se tappaisi ter-
veen aikuisen helposti, Moona kertoo.

Tuon tapauksen aikana Moonalle tuli
ensimmadistd kertaa suuri tarve loytda
vertaistukea. Joku, joka sanoo, ettd tds-
td voi selvitd. Silloin tukihenkil6 16ytyi
yhdistyksen kautta.

- Yhdessd perustimme Face-
book-ryhmadn, ja mind loin blogin,
jonka kautta ryhmdamme 16ysi useam-
pikin perhe. Vertaisryhmdssd jaamme
kokemuksia, sekd ehdotuksia, mitd
voisi lddkdrin kanssa pohtia, mitd kir-
joittaa vammaistukihakemukseen tai
miten pyytdd hoitotarvikejakelusta
vaippoja, Moona listaa.

- Tuemme myo0s henkisesti raskais-
sa tilanteissa.

Hilla ei alussa halunnut kuulua sai-
raiden lasten vanhempien joukkoon.
Kuitenkin tarve tiedolle ja tuelle kasvoi,
ja mielipide muuttui. Vertaiset ovatkin
olleet tukena sen sisdistamisessd, ettd
lapsen harvinaissairaus on nyt osa ela-
mad.

- En voi sanoin kuvailla miten tdr-
kedd vertaiset ovat olleet meille. He
tietdvat mistd puhun, eikd tarvitse
mydskddn himmailla sanomisiaan, hdn
tiivistaa.

Mitépa lapsensa eteen ei tekisi
Molemmat didit ovat tormdnneet har-
vinaissairauksien osalta asioihin, joihin
tulee saada aikaan muutosta. Heiddn
motivaattorinsa asioihin vaikuttami-
sen taustalla ovat varsin inhimillisid
- mitdpd lapsen hyvinvoinnin eteen ei
tekisi.

- Vaikuttamisty0std saa itse mer-
kityksellisyyden tunnetta ja eteenpdin
vievdd voimaa. Jonkun tdytyy asioihin
ja toimeen tarttua, ja vdlilld se joku on
sitten mind, Hilla sanoo.

- Ja ehkad joskus jonkun ei endd tar-
vitsisi taistella omista oikeuksistaan,
Moona lisda.

Hilla laittoi alulle vetoomuksen,
jotta tutkimuskdytdssd hyvid tuloksia
aikaansaanut lddkevalmiste saataisiin
Kela-korvattavaksi. Sinnikds ty6 pal-
kittiin, silld toisella yrittamadlld kor-
vaus tuli. Lisdksi hdn on mukana muun
muassa Euroopan laajuisessa yhteis-
ty6ssd luomassa yhtendisid potilaspol-
kuja harvinaisten suolistosairauksien
hoitoon.

Moona on ollut mukana ldhettdmas-
sd kannanottoja synnytyssairaaloihin,
lasten gastroenterologeille ja Kelaan,
auttanut vertaisia vammaistukihake-
musten teossa ja sosiaaliturvan muu-
toksenhakulautakuntaan laitettavissa
oikaisupyynndissd, sekd vaatinut pdi-

vdkoteihin ja kouluihin parannusta in-
fektioturvallisuuteen.

Yhdistyksemme kuuluu Harvinai-
set-verkostoon, jonka tavoitteena on
parantaa harvinaisten sairaus- ja vam-
maryhmien sekd heiddn ldheistensad
asemaa Suomessa. Verkostossa toimii
harvinaissairaista ja heiddn ldheisis-
tddn koostuva kokemusedustajaraati eli
Harkko-ty6ryhmd, jossa Moona ja Hilla
ovat aktiiveina.

Mini itse, kun ei kukaan
muukaan

Moonan oma kokemus on, ettei tervey-
denhuollon ammattilaisilla ole valt-
tdmadttd mitddn kdsitystd harvinais-
sairauden diagnoosista ja hoidosta.
Haasteena on saada heiddt ymmarta-
maddn, mistd on kyse.
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- Se, ettd suolaa tarvitaan erittdin
suuria madrid, voi kuulostaa absurdilta.
Jos aiti tuo heikossa kunnossa olevan
Kkloridiripulia sairastavan lapsen sairaa-
lan pdivystykseen ja vaatii kaliumklo-
riditippaa, diti kuulostaa siltd, ettd on
hullu eikd ymmadrrd sen tappavan lapsen.
Siitd huolimatta, ettd lapselle on tarkat
ohjeet asiasta tehty, Moona puuskahtaa.

Hilla on onnellinen hyvinvointi-
alueestaan, jossa lasta on hoidettu
tiedolla ja taidolla. Han on kuitenkin
kuullut muilta saman diagnoosin ver-
taisilta, ettd tilanne, joka on hdnen
alueellaan lopulta ratkaistu onnelli-
sesti, on meinannut padttyad surullisim-
paan lopputulokseen muualla.

- Sairaalassa ei ollut ollut tietotaitoa
hoitamiseen, eika tietoa edes sitd, mistd
muualta voi pyytdd apua, hdan huokaa.

Aidit nikevit muutostarvetta myos
sote-jdrjestelmdssd, jonka he kokevat
vield vahvasti ammattilaisjohtoiseksi.
Dialogiseen hoidon suunnitteluun tar-
vittaisiin kulttuurin muutosta.

- Harvinaisilla itsellddn on usein
enemmadn tietoa kuin ammattilaisilla,
mutta my6s henkilokohtaisesti tunteita

Harvinaisilla itsellaan on

usein enemman tietoa kuin
ammattilaisilla, mutta myos
henkilokohtaisesti tunteita pelissa.

pelissd. Pitdisi saada yhteistydtd, missa
huomioidaan se tietotaito eikd jyrdtd am-
mattilaisuuden nimissd, Moona ehdottaa.

Tekemista olisi myds sosiaaliturva-
jdrjestelmadssa.

- Esimerkiksi Kelalle pitdd perustel-
la joka kerta, ettd ei, synnynndinen ja
kokoeldmdn mittainen ripuli ei edel-
lddankdan ole loppunut, silld parantavaa
hoitoa ei ole, hdn hymdhtda.

Lisdksi han kokee, ettd yksi muu-
tosta tarvitseva kohde olisi my0s pitkd-
aikaissairaan lapsen terveyden suojele-
misen vuoksi kotiin jddvan vanhemman
toimeentulo, ja pitkdn kotona olon ker-
tautuminen myos tyéuran lyhentyessa.

- Olisiko sitd mahdollista huomioida
esimerkiksi ty6kokemuksena tai eldk-
keessd, Moona pohtii.

Yhdistyksemme alle kuuluu kaksi harvinaissairautta: kloridiripuli ja
lyhytsuolisyndrooma. Sairaus katsotaan harvinaiseksi, jos sairastavia on
vahemman kuin 5 henkilda 10 000 asukasta kohti. (Harvinaiset fi)

Kloridiripuli:

- Sairastavia lapsia syntyy 1-2 vuodessa

» Kuuluu suomalaiseen tautiperintoon, johtuu geenivirheesta

 Aiheuttaa kloridin imeytymisen hairion suolistossa, johtaen krooniseen
ripuliin natriumin ja veden imeytyessa puutteellisesti ohutsuolen
loppuosassa ja paksusuolessa, seka toissijaisesti kaliumin nopeisiin
menetyksiin munuaismekanismin kautta

Lyhytsuolisyndrooma:

» 24 tapausta 100 000 eldvana syntynytta lasta kohden, aikuisissa 0,6

tapausta /100 000 henkild

Lapsilla ohutsuolen osapoistoon ja lyhytsuolisyndroomaan johtavat

keskosen vakava suolitulehdus tai synnynndiset epamuodostumat

Aikuisilla taustalla voi olla IBD, suoliston verenkiertohairiot, kasvaimet,
vammat tai leikkauskomplikaatiot
Vaikea suolen liikehairio voi johtaa toiminnalliseen

lyhytsuolisyndroomaan kaiken ikdisilla
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Vaikka molemmilla dideilld halu saa-
da aikaan muutoksia on noussut oman
lapsen tilanteesta, vaikuttamistyotd
tehdddn my6s muiden kuin omien las-
ten hyvdksi. He haluavat vaikuttaa sii-
hen, ettd harvinaissairailla lapsilla olisi
mahdollisuus saada diagnoosi ja oikeaa
hoitoa tarpeeksi ajoissa, ja ettd tulevai-
suudessa hoito olisi tasapuolista asuin-
paikasta riippumatta.

Meidadn nikdisemme,

normaali arki

Moona kokee perheensd eldvdn nor-
maalia arkea, jonka osana lapsen sai-
raus vain sattuu olemaan.

- Edelleen lapsella on ripulia silloin
kuin kdy vessassa, mutta jokainen kdy
joskus vessassa. Ja edelleen hdn juo
suolakorvausta, mutta se on kuin joisi
lasin mehua, hdn toteaa.

Hilla on samoilla linjoilla. Hdanen
molempien lastensa elamddn esikoisen
harvinaissairaus on kuulunut aina, ja
vanhemmatkin ovat sopeutuneet. Tdy-
sin toisella alalla tydskentelevind he
ovat tosin sanojensa mukaan opetelleet
myoOs toiset ammatit hoitaakseen lap-
sensa. Arki tarkkoine aikataulutuksi-
neen on hektistd, ja vanhempien oma
ja yhteinen aika on kortilla. Hilla haa-
veileekin treffeistd ja kahdenkeskisestd
rennosta ajasta kumppaninsa kanssa.

- Esikoista ei ole voinut jdttdd esi-
merkiksi isovanhemmille hoitoon.
Tamad on ollut meille vanhemmille to-
della kokonaisvaltaista, Hilla sanoo.

- Nyt kun hdn on kasvanut, ovat
asiat helpottaneet monella tasolla. Vai-
kein tehtdvd tuntuukin olevan tietyn-
lainen irti pddstdminen huolista, joihin
on tottunut. @

Kirjoittaja on yhdistyksen
viestintapaallikko.



