¢ Centria

AMMATTIKDF}%&AKDMLU

Emma Haapala ja Senni Leppi-aho

ENSITIETO NAKOVAMMAISEN LAPSEN PERHEELLE

Nikovammaisten lasten perheiden kokemuksia ensitiedon saamisesta

Opinnaytetyo
CENTRIA-AMMATTIKORKEAKOULU
Sairaanhoitajan koulutusohjelma
Huhtikuu 2021

—H¥



¢ Centria

TIIVISTELMA OPINNAYTETYOSTA AMMATTIKORKEAKOULL
Centria- Aika Tekija/tekijat
ammattikorkeakoulu Huhtikuu 2021 Senni Leppd-Aho & Emma Haapala
Koulutus AMK
Hoitoty6n koulutusohjelma

[ YAMK
Tyon nimi o
ENSITIETO NAKOVAMMAISEN LAPSEN PERHEILLE
Tyon ohjaaja Sivuméiara
Soili Vuollo, hoitotyon lehtori 40 +2
Tyoeliméaohjaaja

Anne Latva-Nikkola, toiminnanjohtaja

Opinndytetyon tarkoituksena oli saada tietdd, millaisia kokemuksia perheilld on ensitiedon saamisesta
terveydenhuollossa ja mitéd perheet itse olisivat tdssa tilanteessa hoitohenkilokunnalta toivoneet. Opin-
ndytetyOn tavoitteena on, ettd terveydenhuollon ammattihenkildt voivat kayttidd nditd tuloksia kehitta-
essddn omaa tyOtidn, jotta perheiden kokemukset ensitiedon saamisesta saataisiin paremmaksi.

Opinndytetyon kyselyyn vastasivat perheet, joissa on ainakin yksi ndkdvammainen lapsi ja he ovat saa-
neet ensitiedon viimeksi kuluneiden viiden vuoden sisélla. Aineiston keruu toteutettiin avoimella kyse-
lylomakkeella, joka ldhetettiin perheille Ndakovammaiset lapset ry:n jdsenrekisterin toiminnanjohtajan
kautta. Liséksi kyselylomake julkaistiin sosiaalisessa mediassa Nakovammaisten lasten vanhempien
vertaistukiryhmén Facebook -sivuilla. Kyselylomake tehtiin Webropol -ohjelmalla ja oli vastattavissa
sahkoisesti. Kyselyn nettilinkki oli avoinna kaksi viikkoa, jonka jélkeen aikaa pidennettiin vield viikolla
ja vanhemmille ldhetettiin jdsenrekisterin kautta muistutus kyselyyn vastaamisesta. Yhteensd vastauk-
sia saimme 13. Aineisto on analysoitu induktiivisella siséllonanalyysilla.

Suurin osa vanhemmista koki ensitietotilanteen negatiivisena kokemuksena. Perheet kokivat, etti heitd
ei osattu kohdata tilanteessa oikein ja he eivit saaneet tarpeeksi tukea. He olivat kokeneet ensitietoti-
lanteen sokkina ja jarkyttavinad kokemuksena. Osa perheisti koki jddvansa tilanteen kanssa tdysin yksin.
Ensitieto oli annettu toksdyttdmalld ja asiat olivat jadneet roikkumaan.

Perheet olisivat toivoneet hoitohenkilokunnalta ensitietotilanteessa perheen kokonaisvaltaista kohtaa-
mista. He toivoivat myos, ettd hoitohenkilokunnalla olisi tarpeeksi aikaa ensitietotilanteessa ja, etti
heiddn kysymyksiinsd vastattaisiin. Perheet toivoivat myds saavansa keskusteluapua, sekd konkreettisia
lomakkeita ja puhelinnumeroita, joihin voivat olla tarvittacssa yhteydessd. He toivovat, ettd ensitieto
annetaan kasvotusten.

Tutkimus on rajattu ndkdvammaisten lasten vanhempiin, mutta ty6té ja sen tuloksia voi soveltaa myos
muiden sairauksien tai vammojen ensitietotilanteissa.
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The aim of this thesis is to research the experiences the families have on the disclosure of the child’s
diagnosis in the health care, and how they would have wished to be encountered in the situation by the
medical staff. The objective of this thesis is to deliver information to health care professionals. The
health care professionals are encouraged to implement these results to improve their working methods
as this could ensure a better delivery of news when communicating with the families and enhance the
mental resources of the families after the disclosure of diagnosis.

The survey for the thesis was answered by families with at least one visually impaired child, who had
received the disclosure of diagnosis within the last five years. First, the data was collected with an open
survey sheet, which was delivered to the members of the association “Ndkovammaiset lapset ry” via
their membership register system. Secondly, the survey sheet was published in the social media plat-
form Facebook, specifically in the peer support group for families with visually impaired children. The
survey sheet was created with Webropol software, and thus it was accessible online. The survey was
available first for two weeks, and then extended for one additional week with one reminder message
via the association's membership register system. In total we received 13 responses. The data was pro-
cessed with the method of inductive content analysis.

Most of the families experienced the disclosure of diagnosis negatively. The families felt that they had
not been encountered correctly in the situation and they had not received enough support. They had
experienced the disclosure as a shocking and disturbing experience. Some of the families felt that they
had been left with the information alone to deal with. The diagnosis had been disclosed too bluntly and
the matters at hand had not been resolved.

The families would have wished more holistic care at the disclosure of a child’s diagnosis. They also
wished that the medical staff would have enough time when the diagnosis is disclosed and that their
questions would be answered. The families also wished that they would receive discussion help and
concrete forms, in addition with phone numbers, which they could contact if necessary. They wished
that the disclosure of diagnosis would be delivered face-to-face.

The thesis is narrowed to the families with visually impaired children, but the research and its results
may also be applied to the disclosure of other diseases and injuries.
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1 JOHDANTO

Lasten ndkdvammat ovat harvinaisia (Gissler, Ojamo, Ritvanen &Uusitalo 2017). Vanhemmat yleisesti
odottavat lapsen syntyvén terveend (Rajantie, Heikinheimo, Renko 2016, 91-92). Niin ollen vauvan tai
lapsen ndkdvamma tulee vanhemmille yleensé suurena ylldtyksend syntymain jélkeen, kun aletaan tutkia
esimerkiksi poikkeavia silménliikkeita tai katsekontaktin puuttumista. Myo6s ndkyvé karsastus tai silmé-
vérve aiheuttavat epdilyn. (Gissler ym 2017.) Lapsen vaikea ndkdvammaisuus havaitaan yleensé en-
simmdisen elinvuoden aikana, mutta jotkin sairaudet heikentavét ndkda merkittdvasti vasta myohemmin

(Ivanof, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2001, 202)

Suomessa syntyy noin sata nikovammaista lasta joka vuosi. Nakdvammaiset lapset saattavat olla tiysin
sokeita, heikkonédkoisid tai monivammaisia. Osa ndkovammojen syisti voi olla perinnéllisid. (Gissler
ym. 2017.) Lasten ndkévammojen syyt tulee aina selvittdd muiden sairauksien ja kehityspoikkeamien

vuoksi (Saari 2011, 495).

Tieto oman lapsen ndkdvammasta voi olla vanhemmille jarkytys, jolloin tiedon ja tuen tarve ensitiedon
jilkeen on suuri. Asian kertominen hoitohenkilokunnalta vanhemmille on usein haastavaa. Ensitieto
tulisi antaa perheille niin, ettd tilanne jdisi mieleen rauhallisena ja turvallisena kohtaamisena. Perheille

tulisi jadda tunne, etti he eivit jaa asian kanssa yksin ja tukea on saatavilla alusta asti. (Honkanen 2017.)

Vanhempien omat kokemukset kertovat, ettd ensitiedon antaminen ja kohtaaminen ovat hoitohenkil6-
kunnalle haastavia ja niistd tilanteista vanhemmille j&& usein negatiivinen mielentila (Honkanen 2017).
Ensitiedon antamisen tulisi olla ammattitaitoista, rauhallista mutta kuitenkin rehellistd. Kysymyksille ja
erilaisille tunteille tulisi jattaa tilanteessa reilusti tilaa. Hoitohenkilokunnalla tulisi olla tietoa mihin perhe
ohjataan ja mihin he voivat ottaa tarvittaessa yhteyttd, koska vanhemmilla on tdllaisen tiedon jélkeen
valtava tarve etsid aiheesta lisdi tietoa. Ensitiedon antamisen jdlkeen perheet saattavat jaada asian kanssa
suureen epétietoisuuteen ja ensitiedon antajan tulisi olla valmistautunut ottamaan vastaan kaikki tunteet
ja kysymykset, mitd vanhempien mielessi on. (Hypponen 2014.) Ensitiedon antamisesta on kirjoitettu
irlantilainen suositus, joka on kddnnetty suomen kielelle. Tatd suositusta on yritetty saada laajalla yh-

teistyolld Kaypéhoito suosituksiin. (Pollari 2014.)

Opinndytetyon tarkoituksena on saada tietdd, millaisia kokemuksia perheilld on ensitiedon saamisesta
terveydenhuollossa ja mitéd perheet itse olisivat tdssi tilanteessa hoitohenkil6kunnalta toivoneet. Opin-

ndytetyOn tavoitteena on, etti terveydenhuollon ammattihenkilot voivat kadyttdd niita tuloksia, jotta per-



heiden kokemukset ensitiedon saamisesta saataisiin paremmaksi. Tuloksista kirjoitamme artikkelin N&-
kovammaiset lapset ry:n Silmétera- lehteen. Lehti jaetaan keskussairaaloihin ympéri Suomen ja tavoittaa
hyvin hoitohenkil6kuntaa, jotka kohtaavat perheitd tydssddn paljon. Opinndytetyd valikoitui osittain
oman kokemuksen mukaan ja my0s sen takia, ettd saman kokemuksen jakavia vanhempia 16ytyi yllét-
tavan paljon. Tydeldméyhteys 10ytyi Nakovammaiset lapset ry:std. My0Os yhdistyksellé oli tietoa, etti
ajoittain perheiden kokemukset ensitiedon saamisesta ovat jopa karuja. Opinndytetyon aihe osoittautui

tarkedksi ja hyodylliseksi.



2  NAKOVAMMAINEN LAPSI PERHEESSA

Téssd luvussa selvitimme ja avaamme késitteitd, jotka liittyvdt lapsen ndkdvammaan ja nddnkehityk-

seen. Kuvaamme my0s mité tarkoittaa nikovammainen lapsi perheessa.

2.1 Nikovamma Kisitteené

Nikovammaiseksi luokitellaan henkild, jonka ndkokyky on alentunut huomattavasti niin, etti siitd on
haittaa hdnen jokapdiviisessd toiminnassaan. Mikéli ndko on korjattavissa normaaliksi silmélaseilla tai
piilolinsseilld, henkild ei ole ndkdvammainen. Heikkonékoiseksi mééritellddn henkild, jonka paremman
silmén ndontarkkuus lasikorjauksella on alle 0,3 tai ndkd on hdikdistymisen, véirinddn puuttumisen tai
hédmirdsokeuden vuoksi heikentynyt. Sokeaksi méadritelldén henkild, jonka paremman silman nddntark-

kuus lasikorjauksella on alle 0,05 tai ndkokentédn halkaisija on alle 20°. (Saari 2011, 486—487.)

Nikovammat jaetaan viiteen vaikeusasteluokkaan maailman terveysjérjeston (WHO) suosituksen mu-
kaan. Luokkaan 1 kuuluvat, johon kuuluvat lievisti heikkonédkoiset henkilot. Heiddn nadontarkkuutensa
on < 0,3-0,1 ja he pystyvét toimimaan nd6n varassa ldhes normaalisti apuvélineiden avulla. Luokkaan
2 kuuluvat vaikeasti heikkondkdiset henkil6t. Heiddn nddntarkkuutensa on < 0,1-0,05 ja he pystyvit
toimimaan nddn varassa vain erityisapuvilineiden avulla. Luokkaan 3 kuuluvat syvésti heikkonédkoiset.
Heidén ndontarkkuutensa on < 0,05-0,02 ja he joutuvat kiyttimaidn muita aistejaan nd6n tukena. Liik-
kuminen tuottaa suuria vaikeuksia ja lukeminen onnistuu ainoastaan luku TV:n avulla. Luokkaan 4 kuu-
luvat ldhes sokeat. Heiddn nddntarkkuutensa on < 0,02-1/e< ja he tarvitsevat toimiakseen pddasiassa

muita aisteja. Luokkaan 5 kuuluvat tiysin sokeat, joilla ei ole valon tajua ja he liikkkuvat tdysin muiden

aistien varassa. (Saari 2011, 486-487.)

2.2 Lasten nikovammat

Lasten ndkdvammat ja silmésairaudet ovat harvinaisia. Suurin osa alle 18- vuotiaiden ndkévammaoista
ovat synnynnadisid tai neurologisia ja noin joka neljannelld syy on perinndllinen. 61 % nidkdvammaisista
lapsista ja nuorista on monivammaisia. (Gissler yms. 2017.) Yleisimpié syitd lasten nikovammoille
ovat verkkokalvosairaudet (35 %), aivojen ndkdalueiden (neuro-oftalmologiset), ndkéhermon ja niko-

ratojen hiiriot (29 %) ja silmien epdmuodostumat (29 %). Perinnélliset syyt ovat yleisimpid (42 %), sen



jéilkeen prenataaliset eli raskauden aikaiset (30 %) ja perinataaliset eli syntymin aikaiset (22 %) syyt.
Myd6s ndkdhermon surkastuma on yksi yleisimmistd ndkdvammojen aiheuttajasta (22 %). Keskosuus

liséé riskid saada ndkovamma. (Saari 2011, 495.)

Nékokentissd voi olla monenlaisia ongelmia, kuten nidkokentdn keskeinen puutos, putkimainen niko-
kenttd, epatasainen ndkokenttd tai nikokentin toisen puoliskon puutos. Kontrastien erotuskyvylla tar-
koitetaan sitd, miten lapsi erottaa vierekkdisten pintojen vaaleusaste-eroja, esimerkiksi yksityiskohdat
tai muodot. Vérindolld tarkoitetaan kykyd ndhda véarisdvyjé. Silmén linssin mukautuminen eri etdisyyk-
sille muuttuu yleensd idn myotd. Ndkovammaisella lapsella voi olla heikko silmien mukautumiskyky
lapsesta asti. Silmien sopeutuminen valoon ja himéardin on nikovammaisella usein heikentynyt tai hi-
dastunut. Esimerkiksi kun lapsi tulee ulkoa sisélle, hdmaira aiheuttaa ndkokyvyn lyhytaikaista heikkene-

mistd. (Mitd ovat ndkovammat, 5-8.)

Lapsen ndkovamman epdily saattaa herdtd jo varhain, jos lapsen kéytds poikkeaa paljon normaalista.
Lapsi ei katso vanhempiaan silmiin, hymyvaste puuttuu, eikd hin ole kiinnostunut I&helle tuoduista le-
luista tai ymparistostiédn. (Saari 2013, 495.) Nikovammaisella lapsella voi esiintyd monenlaisia silméli-
hasten toiminnan poikkeavuuksia. Synnynnéisesti ndkdvammaisilla lapsilla esiintyy karsastusta ja vér-
veliikettd. Kyse on tahdosta riippumatonta vaakasuoraa, pystysuoraa tai pyorivaa liikettd. Nama hallin-
tavaikeudet huonontavat etenkin etdisyyksien arviointikykyd. (Mitd ovat ndkovammat, 5-8.) Ndkovam-
maisella lapsella saattaa olla viivettd motorisessa kehityksessi, koska ndkdaistin puuttuessa kiinnostusta
ei 10ydy esimerkiksi pdén kannattelemiseen, kidelld kurottamiseen, konttaamiseen tai seisomaan nouse-

miseen kiinnostavan lelun luo (Thl 2020).

2.3 Niéon kehitys

Nékoaisti on tirked asti, silld mikddn muu aisti ei pysty tuottamaan yhta paljon tietoa ympaéristosta (Sand,
Sjaastad, Haug, Bjalie, Toverud 2016, 167). Siki0 aistii valoa jo kohdussa. Vastasyntyneen ndko on vield
epatarkka ja tarkin nékdokenttd on noin 20-30 cm pédssd. Vastasyntynyt ei mydskdén vield osaa hallita
silmiensa liikkeitd. Kehitysté tapahtuu nopeasti ja jo kaksiviikkoinen vauva osaa ottaa jo katsekontaktin.
Kahden- kolmen kuukauden ikdinen vaiva pystyy liikuttamaan silmidén pysty- ja vaakasuuntaan. Puo-
livuotias vauva seuraa ympdristdddn ja tunnistaa esineitd kauempaakin. N&ko ja silmien litkkeet ovat jo

hyvin kehittyneet ja silmét kykenevét myds mukautumaan katsomaan asioita eri etdisyyksiltd. Puolivuo-



tiaan ndkokentédn laajuus on parantunut, vauva kykenee kiinnittimaan huomionsa myos nakdkentén lai-
taosiin ilmestyneisiin asioihin, sekd voi seurata katseellaan pienid ja litkkuvia asioita. (Hermanson

2012.)

Nikokyky kehittyy véhitellen. Nakokyvyn kehitys on riippuvainen aivojen samatahtisesta kehittymi-
sestd. Molempien silmien tulee vélittdd ndkoalueelle aivoissa samanlainen ndkdhavainto alusta asti, jotta
lapsi oppisi nikeméédn parhaalla mahdollisella tavalla. Jos toisen silmén vélittdma kuva on epdtarkka,
seurauksena voi olla nddnalenema eli toiminnallinen heikkondkoisyys. Nékojarjestelmd on herkka héi-
ridtekijoille lapsen ensimmadisen elinvuosikymmenen ajan. Kriittisin ajanjakso on alle kolmen kuukau-
den iké. Erilaiset ndkemista haittaavat sairaudet, synnynnéinen kaihi, tulisi havaita ajoissa ja hoitaa kah-
den kuukauden ikddn mennessd. Normaalin nddnkehityksen muihin hiiridihin voidaan erilaisilla hoito-
toimilla vaikuttaa vield kahdeksan-kymmenen vuoden ikddn saakka, mutta ei endé sen jilkeen. (Her-

manson 2012.)

Neuvolakédynneilld tarkkaillaan lapsen ndon kehitystd. Tarvittaessa lapsi voidaan ldhettdd silmiladkarin
arvioon, mikéli silmissi tai nd6ssd huomataan jotain poikkeavaa. Neuvolassa seurataan, ettd nako ldhtee
kehittymiin normaalisti ja tarkastuksissa tarkistetaan punaheijaste, silmén tai luomien ulkoiset poik-
keamat, mahdollinen karsastus ja ikdd vastaava katsekontaktin syntyminen. (Saari 2013, 344.) Neuvo-
lassa kiinnitetddn huomiota myos silmien epatavallisiin liikkeisiin, kuten nystagmukseen eli silmavér-
veeseen, sekd kiinnitetd&n huomiota, jos lapsi pitdd pdédtién epitavallisessa asennossa. Tamé saattaa ker-

toa, ettd lapsi ei nde kunnolla ja joutuu kdéntdmaan pdétd ndhdakseen paremmin. (Hermanson 2012.)

Silmdmunan halkaisija on 2,5 cm ja se sijaitsee suppilomaisessa silmékuopassa. Silmékuoppa on tdynni
rasvakudosta, jonka tehtdvd on vaimentaa iskuja. Silmd@munan seindmén uloimman kerroksen muodos-
taa kovakalvo ja se muuttuu silmén edessé lasinkirkkaaksi sarveiskalvoksi. (Sand ym. 2016, 168.) Sil-
méin etuosassa sijaitsevat sarveiskalvo, etukammio, vérikalvo eli iiris, takakammio, mykio eli linssi ja
mykidn ripustinsdikeet. Takaosassa sijaitsevat kovakalvo, suonikalvo, verkkokalvo eli retina, seka lasi-
ainen ja ndkohermo. (Saari 2011, 12.) Silméa suojaa sen ympdrilld olevat silméluomet, silméripset, kyy-
nelrauhaset, kyynelkanavajarjestelmd, sekd luomia litkuttavat pienet lihakset. (Karhuméki, Lehtonen,

Nieminen, Syrjakallio-Ylitalo & Létti 2006, 150)

Virikalvon ja suonikalvon vilissd sijaitsee rengasmainen kehd, nimeltddn sddekehd. Sen poimuissa ole-
vat solut erittdvit kammionesteen takakammioon. Séddekehissé on lihas nimeltdin sddelihas, josta ldhtee

sdteittdin ripustinsiteitd linssiin. Kun ihminen katsoo kauas, timi siddelihas rentoutuu, jolloin kimmoisa



silmdmuna rentoutuu. Téll6in linssin ripustussiteet kiristyvit ja vetavit linssid littedmmaksi. Kun ithmi-
nen katsoo ldhelle, sddelihas supistuu ja vetdd silmdmunaa reunoilta kasaan. Téssé tilanteessa ripustin-
siteet 10ystyvét ja kimmoisa linssi muuttuu kuperaksi ja paksummaksi. Léhelle katsottaessa siddelihas

tekee kovasti aktiivista tyoté ja visyy. (Karhumédki ym. 2006, 151-152)

Jotta valo pédsee silmin verkkokalvolle, sen taytyy kulkea sarveiskalvon sekd etukammion ldpi ja edel-
leen pupillin aukosta linssin ldpi. Tdmén jdlkeen valo kulkee lasiaisen ldpi verkkokalvolle. Silméd toimii
kuin kameran linssijdrjestelma. Linssi taittaa valoa yhdessé sarveiskalvon kanssa. Témi tapahtuu niin,
ettd kuva katsottavasta kohteesta muodostuu tarkasti verkkokalvon tasoon. Linssin kuperuutta voidaan
sdddelld ja sen avulla muuttaa silmén taitto-ominaisuuksia. (Karhumédki ym. 2006, 151.) Silmin kova-
kalvoa pitdd kiinni silmikuopan sisdpinnassa kuusi poikkijuovaista lihasta. Uloimpien lihasten avulla
silmi liikkuu kaikkiin suuntiin. Kovakalvon sisdpuolella sijaitsee suonikalvo, johon silmén verisuonet
tulevat. Suonikalvossa on runsaasti mustaa pigmenttié sisdltavié soluja, joiden ansiosta tumma véri estia
valon heijastumisen silmén sisdpinnalta. Suonikalvon jatkeena on virikalvo, joka ympardi mustuaista
eli pupillia. (Sand ym. 2016, 168.) Silméén padsevédn valon médéraé sadtelevit varikehéssa olevat pupillin
kuroja- ja laajentajalihakset. Kirkkaassa valossa kurojalihas supistuu ja kuroo pupillin aukkoa pienem-
méksi. Néin valoa pdisee vihemmén verkkokalvolle. Haimérdssé valossa laajentajalihas vastaavasti laa-
jentaa pupillin aukkoa isommaksi. Tdssi tilanteessa valoa padsee enemmén verkkokalvolle. Ndiden mo-
lempien lihasten liikettd ohjaavat autonomisen hermoston refleksit. Varikalvon véri riippuu varikalvon

solujen erittimistd melaniinista. (Karhumaiki 2006, 152.)

Silmia rapyteltdessd luomet levittavit suolaista kyynelnestettd silmidn ulkopinnalle. Kyynelneste muo-
dostuu kyynelrauhasessa ja se sijaitsee silmidn ulkokulmassa. Kyynelnesteen tehtdvd on puhdistaa ja
kosteuttaa silmin ulkopintaa seké estdd sarveiskalvoa kuivumasta. Kyynelneste valuu silméin sisdnur-
kasta sijaitsevien kyynelpisteiden kautta nenédnieluun, jolloin kyynelneste kosteuttaa myds nenén lima-

kalvoa. Kyynelnesteen tehtdvéna siis my0s ehkiistd silmén ja nenén infektioita. (Sand ym. 2016, 168)

2.4 Nikovammainen lapsi perheessi

Vammainen lapsi ei ole ainoastaan diagnoosi, vaan vanhempiensa lapsi ja perheen jdsen. Lapsen sairaus
tai vamma on vain persoonallisuuden osa, kun taas lapsi on tirked osa koko perhekokonaisuutta. (Hén-
ninen 2004.) Vanhemmat, sekd muut lahitahot tulee perehdyttdd nikovammaisen lapsen mahdollisiin

ongelmiin ja niiden ratkaisuihin. Perheet tarvitsevat runsaasti tietoa lapsen kaikissa kehitysvaiheissa,



jotta he sitoutuvat lapsen hoitoon ja kuntoutukseen. Nakovamma viivastyttda lapsen kehitysti, vaikka
hinelld ei olisi lisivammoja. (Rudanko 2003.) Ndkovamma vaikuttaa lapsen kielelliseen, sosiaaliseen,
fyysiseen ja psyykkiseen kehitykseen. Nakdvammainen lapsi tarvitsee tukea péivittdisissd toiminnoissa,
jotta hin oppii parjddméadn itsendisesti elimdssdin. Nikdvammainen lapsi on yksild niin kuin muukin

lapset ja heidét kohdataan tasavertaisena. (Ndkdvammaiset lapset ry 2006.)

Perheen sisarukset tarvitsevat tietoa sairaudesta ikdtasonsa mukaan. Perheenjdsenen sairastuminen ai-
heuttaa surua, mustasukkaisuutta seki syyllisyyden tunteita (Lonnqvist 2014). Vammainen sisarus vai-
kuttaa perheesséd yleensd muihin sisaruksiin, joilla ei ole vammaa. Hoito ja huomion anto sisarukselle,
jolla ei ole vammaa on vihempaii, kuin vammaiselle. TAma saattaa altistaa hdiridihin sisaruksen hyvin-

voinnissa murrosidssd. (Madhusudanan &Nalini 2017.)

Kun perheessd on vammainen lapsi, se tuo sekd myonteisid, ettd kielteisid ndkdkulmia sisarussuhteisiin.
Ajatuksena on, ettei vammaisuus vaikuta sisarusten kehitykseen. (Kokkonen 2012, 15.) Vanhempien
asenteella, perheen rakenteella, sisarusten ikdjdrjestykselld, sukupuolella ja heiddn persoonallisuudel-
laan on merkitystd, miten vammattomat sisarukset hyviaksyvit vammaisen sisaren. Myds vamman laa-
dulla on merkitystd sisarussuhteisiin. Jos lapsi on vaikeasti vammainen, sisarussuhde voi olla heikompi.

(Kokkonen 2012, 16-19).

Myonteisid vaikutuksia ovat suvaitsevaisuus, hyviksynti ja tietoisuus vammaisuutta kohtaan. Kun van-
hempien asenne vammaisuutta on positiivinen, timi kantautuu myds perheen muihin sisaruksiin. Sisa-
rukset ovat huolehtivaisempia vammaista sisarusta kohtaan. Nima asiat nidkyvat myds kodin ulkopuo-

lella, kun sisarukset ymmartivét ja hyvéksyvit erilaisuuden. (Kokkonen 2012, 16-19).

Kielteisid vaikutuksia ovat huoli vammaisesta sisaruksesta, jos hénti tai vammattomia sisaruksia kiusa-
taan. Huoli voi liittyd my0s terveyteen ja fyysiseen hyvinvointiin. Sisarukset voivat peldtd vammaisen
sisaren sairastumista, kuolemaa tai ettd vamma on tarttuva. Vammaisen lapsen hoitaminen vie paljon
aikaa vanhemmilta, ja muut sisarukset jadvét huomioimatta. Myos yhdessa leikkiminen ja vuorovaikutus
ovat haasteellisia, mitd vammaisempi sisko tai veli on. Sisarusten henkinen hyvinvointi on tilldin koe-

tuksella. (Kokkonen 2012, 20-24)

Nékdvammaisen arkea voi helpottaa monilla pienilld asioilla. Valaistusta on hyvé olla riittdvisti, vaikka
huone olisi tyhja. Usein luonnonvalo héikédisee ikdvasti mutta sitd voidaan vihentia sélekaihtimilla. Ta-

varat on hyva pitdd jarjestyksessd, ettei nikovammainen lapsi liukastu. Tietty jirjestys vaatekaapissa



auttaa lasta valitsemaan asukokonaisuuksia. Virilliset astiat ja tunnusteltavat merkinnét kodinkoneissa
helpottavat arkea huomattavasti. Hyvid apuvélineitd nikdvammaiselle lapselle ovat suurennuslasit,

opaskoirat, silmilasit ja erilaiset d44nikirjat. (Ndkdvammaisten liitto ry 2020, 3—-8)



3 ENSITIEDON ANTAMINEN NAKOVAMMAISEN LAPSEN PERHEILLE

Téssd luvussa selvitimme ja avaamme kisitteitd, jotka liittyvit ensitietoon ja sen antamiseen perheelle.

Kuvaamme my0s ensitiedon antamisen periaatteita ja hoitajan ndkdkulmaa.

3.1 Ensitieto kasitteena

Ensitieto tarkoittaa tietoa, joka annetaan perheelle, kun he kohtaavat lapsen tai sikion vammaisuuden tai
sairauden. (Hypponen 2014, 5-19.) Ensitieto voidaan kasittdd ensimmaéiseksi tilanteeksi, jossa lapsen
vammaisuudesta tai sairaudesta kerrotaan, tai se voidaan késittdd laajemmin, joka késittdd pidemmain

ajan perheen eldmissé. (Honkanen 2012). Jokainen ensitietotilanne on ainutkertainen (Harnett 2007).

Ensitieto on laaja kokonaisuus ja siind on kyse positiivisesta tavasta kertoa ikévit asiat. Tiedon vastaan-
ottajalla tulisi olla aina joku tukihenkilé mukana. Kun késitettd avataan tarkemmin, se késittaa ladketie-
teellisen tiedon, kuntoutuksen, sosiaali- ja terveyshuollon tukimuodot, ja jirjestdjen palvelut. Ensitieto-
tilanteet voivat muodostaa my0s prosessin, silld asiasta kerrotaan uudelleen, kun lapsen tila tai sairaus

muuttuu. (Thl, 2018)

Tavalla, jolla ensitieto annetaan, on suuri vaikutus vanhempien ja lapsen selviytymiseen tulevaisuu-
dessa. Hyvin annettu ensitieto auttaa vanhempia hyvéksyméén tilanteen ja heididn on helpompi ottaa
kayttoon omia voimavaroja yllattdvéssa eliméantilanteessa. (Hypponen 2014, 5-19.) Ensitiedon antami-
sen tapa on yksi eniten tyytymattomyyttd aiheuttaneista asioista vammaisten lasten vanhempien keskuu-
dessa. Tiedon kertominen lapsen vammasta vanhemmille hienovaraisesti on tyontekijoille suuri haaste.
Ensitiedon vilittdmisen ydin on se, ettd tasapaino realistiesti asetetun toivon ja riittdvin rehellisyyden
vililld saavutetaan. Kertojalla tulisi olla tietoa, kokemusta, sekd empatiaa, koska kertomistavalla on
suuri merkitys. Ensitiedon avulla vanhemmat luovat mielikuvan lapsestaan ja hdnen tulevaisuudestaan.

Tama vaikuttaa vanhempien asenteisiin ja vuorovaikutukseen lapsen kanssa. (Hédnninen 2004, 24-25.)

Irlantilaisten tutkimusten (Redmond, 2000; Western Health Board & Brothers of Charity Galway, 2003),
sekd Informing Families- tutkimuksen (Harnett 2007) tulokset osoittivat, ettd vanhemmille annettavissa
tiedoissa on merkittidvid puutteita. Doyle (2004) on kertonut omassa tutkimuksessaan, ettd, johdonmu-

kaisia kdytdntdjd tai toimintatapoja vammaisuudesta kertomiseen ei ole ollut.
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Harnett osoitti tutkimuksellaan, ettd vanhempien tyytyvéisyys tiedon antamiseen on kansainvilisen kir-
jallisuuden tietojen mukaisia. Kuitenkin Harnettin tutkimuksessa todettiin, ettd vanhempien tyytymétto-
myysaste on huomattavasti alhaisempi, kuin aiemmissa tutkimuksissa. Tdma on hinen mukaansa osoitus
siitd, ettd hyvien kdytintdjen perusta on jo olemassa ja monet ammattilaiset kéyttdvit asianmukaisia
strategioita varmistaakseen, ettd vanhemmat saavat uutiset parhaalla mahdollisella tavalla. (Harnett

2007.)

3.2 Ensitiedon antamisen periaatteet

Irlannissa on kdytdsséd Informing Families of their Child’s Disability — toimintamalli ensitiedon antami-
seen. Toimintamalli on laajan tutkimustyon pohjalta laadittu ndyttd66n perustuva ensitiedon suositus.
Vanhemmat ja terveydenhuollon ammattilaiset ovat olleet yksimielisié siitd, ettd malli ja sithen perus-
tuva koulutus on parantanut ensitiedon laatua. Suomessa ensitietoverkosto on suomentanut suosituksen

vuonna 2014. (Hypponen 2014.)

Ensitietosuositus on jaettu kahteen osaan: periaatteisiin, joita noudatetaan jokaisessa ensitietotilanteesta,
olosuhteista riippumatta, seka suosituksiin, jotka pohjautuvat periaatteisiin, ovat suuntaa antavia ja niité
kaytetddn soveltaen ensitietotilanteissa. (Harnett 2007). Irlantilaisen ensitietosuosituksen mukaan on pe-
riaatteita, joita ensitietotilanteessa tulisi aina noudattaa. Namé periaatteet ovat perheldhtdisyys, lapsen
ja perheen kunnioittaminen, huomaavainen ja empaattinen vuorovaikutus, asiallinen ja paikkansapitdva
tieto, myoOnteiset, realistiset viestit ja toivon ylldpitiminen, yhteistyo ja suunnitteleminen ja sitoutuminen

suosituksen toteuttamiseen. (Rajantie ym. 2016, 91-92.)

Perheldhtdisyyteen kuuluu perheen emotionaalisiin ja tiedollisiin tarpeisiin vastaaminen. Perheelle tulee
antaa vaihtoehtoja tapaamisajasta, vertaistuesta, keskusteluavusta ja majoituksesta. Lapsen ja perheen
kunnioittaminen tarkoittaa, ettd jokaisen perheenjdsenen ithmisarvoa, tunteita ja toimintatapoja tuetaan
ja huomioidaan. Perheen omaa kulttuuria ja kieltd tulee kunnioittaa ja lapsesta kdytetdén timén omaa
nimed. Huomaavainen ja empaattinen vuorovaikutus kisittdd perheelle annetun tiedon hienotunteisena,
avoimena, empaattisena, myotdtuntoisena ja niin, ettd tiedon anto on rehellistd. Tokerod, loukkaavaa tai
tunteetonta keskustelua vanhemmat eivdt unohda koskaan. Asiallisella ja paikkansa pitdvalld tiedolla
tarkoitetaan, ettd liiallista tiedontulvaa véltetdan. Tieto tulee antaa perheelle niin, ettd he saavat kaikki
tarvitsemansa tiedot oikea-aikaisesti ja sopivassa tahdissa. MyoOnteisissé ja realistisissa viesteissd ja toi-

von ylldpitdmisessd ensitieto tulee antaa myonteisesti ja realistisesti, sekd toivoa yllépitden niin, ettd
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pahinta mahdollista vaihtoehtoa ei esiteti. Huomio tulee kiinnittdd ensisijaisesti lapseen. Henkildston
tulee rohkaista vanhempia iloitsemaan lapsestaan. Yhteistyolld ja suunnittelemisella tarkoitetaan, ettd
tiedon antamiseen on valmistauduttu ja sitd on suunniteltu, se toteutuu yhteistydssid. Viestien kulkemi-
nen hoitohenkilokunnan vililld on tirkedd. Sitoutuminen suosituksen toteuttamiseen, niin, etti jokainen
tyontekija sitd noudattaa on tirkeédd, jotta ensitietosuositus voi kdytdnndssd toteutua. Tilasuunnittelu,
vastuuhenkil6 ja laadittu suunnitelma siitd, miten valmistaudutaan erilaisiin ensitietotilanteisiin. (Har-

nett 2007.)

Lisdksi on suosituksia liittyen paikkaan ja 14snd oleviin henkildihin, vuorovaikutukseen, tietoon ja tu-
keen, kulttuurilliseen ja kielelliseen moninaisuuteen, koulutukseen ja tukeen ammattihenkil6ille, orga-
nisointiin ja suunnitteluun, jatkosuunnitelmaan, sekd ensitietosuunnitelman tunnetuksi teko ja taytin-

toonpano. (Harnett 2007.)

Ensitietotilanteessa suositukset koskien tilaa ja ldsnd olevia henkilGitd ovat erillinen, hiljainen, hdirioton,
mukava ja kdyttdjdystavillinen huone, jossa on mahdollisuus keskusteluun ilman keskeytyksid ja se on
varattu riittdvén pitkdksi aikaa. Huone olisi hyva olla varusteltu vedenkeittimell4, kahvilla, teelld, neni-
liinoilla ja puhelimella. Myos sairaalassa ensitiedon antamisen tulee tapahtua rauhallisessa huoneessa,
riippumatta siitd onko lapsi osastohoidossa vai kdyméssa poliklinikalla. Ensitiedon antaminen ei tulisi
tapahtua huoneessa, jota perhe saattaa kéyttdd uudelleen. Tama paikka voi jatkossa tuoda vanhempien
mieleen ensitietotilanteen vield pitkén ajan jilkeenkin. Ensitieto tulee antaa aina kasvotusten ja molem-
pien vanhempien tulee olla paikalla. Mikéli vain toinen vanhempi pystyy olemaan ldsné, annetaan hi-
nelle mahdollisuus kutsua tuekseen muun perheenjdsenen. Toiselle vanhemmalle jérjestetdin mahdolli-
suus ensitiedon saamiseen mahdollisimman pian. Nuorien vanhempien ollessa kyseessé, saattaa olla
hyodyllistd kutsua heidin tuekseen muita ldheisié, kuten vanhempansa. Ensitiedon annosta vastaa siithen
asianmukaisesti koulutettu ammattihenkil0 ja tilanteessa l4snd on toinen, mielelldén perheelle entuudes-
taan tuttu, ammattihenkild, jolla on mahdollisuus jaada perheen tueksi tiedon antamisen jilkeen. Tilan-
teessa olevien ammattihenkildiden méaré ei tulisi ylittdéd paikalla olevien perheenjdsenten maardd. Mi-
kali tieto lapsen vammasta kerrotaan pian syntymén jélkeen, on tirkedd, ettd vanhemmat ovat ndhneet
vauvan juuri ennen tiedon antamista. Télld véltetddn vanhempien vidirinkdsitys siitd, ettd vauva olisi
menehtynyt. Jos ensitieto annetaan myohemmin, on toivottavaa, ettd lapsi ei ole ldsnd ja vanhemmilla
on mahdollisuus pohtia kuulemaansa ja nédyttda tunteitaan. Vanhemmille tulee antaa mahdollisuus kes-
kustella asioista kahden kesken ja heilld tulee olla mahdollisuus kutsua tyontekija luokseen. Vanhem-
mille ei saa jdddad tunnetta, ettd he jddvit asian kanssa yksin, mutta heidén yksityisyyttddn tulee kunni-

oittaa. (Harnett 2007.)
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Suosituksiin vuorovaikutuksessa perheen kanssa ammattihenkil6iltd edellytetddn empaattisuutta, kun-
nioittavaa asennetta, myotituntoista kohtaamista, sensitiivisyytté, rehellisyyttd, seké tilanteen tajua ja
ymmérrystd. Ensitiedon antamisen tilanteissa kéytetdén yleiskieltd, helposti ymmarrettévid sanoja ja pu-
hutaan asioista kiertelemétta tilanteeseen sopivalla tavalla. Ensitieto tulee antaa mydnteiselld ja realisti-
sella tavalla, toivoa ylldpitden. Vanhemmat toivovat saavansa tietoa monipuolisesti siitd, millaisena sai-
raus tai vamma voi ilmetd, myos tilastollisesti, pahimpien mahdollisten uhkakuvien sijaan. Ennen tiedon
antamista vanhemmilta on hyvé kartoittaa, mitd he tietdvét jo asiasta. Kaikki tieto annetaan helposti
ymmérrettiavilld tavalla ja ladketieteellisten termien selitys avataan, jos niitd kdytetddn. Vanhempia tulee
kuunnella ja heitéd rohkaistaan esittimiin kysymyksid. Ammattihenkiloiden tulee varmistaa, ettd kaikki
tieto on tullut vanhemmille ymmarretyksi. Lasta kunnioitetaan kdyttimalli tdméan oikeaa nimed, hénta
ei koskaan nimeta diagnoosilla. Ensitiedon antamisen tilanne tulee olla kiireetdn, puhelimet ja hakulait-
teet sammutetaan. Ammattihenkildiden tulee olla tietoisia omasta kehonkielestéén ja siitd millaiseksi se
voidaan tulkita. Kuiskailua ja kielteistd sanatonta viestintdd, joka aiheuttaa vanhemmille aiheetonta
huolta, tulee vilttdd. Koskaan ei tule kayttda vihéittelevid, kirsiméttomié, aggressiivisia tai tuomitsevia
sanoja. Vanhempien huolenaiheisiin vastataan ja varmistetaan, ettd niithin saadaan apua. Ensitietoa an-
nettaessa vanhemmilla on erilaisia tapoja reagoida saamaansa tietoon, seka erilaisia tapoja selviytyé ti-
lanteessa. Ammattihenkildiden tulee kunnioittaa ja tukea néitd vanhempien yksil6llisid tapoja kohdata

tieto oman lapsensa sairaudesta tai vammasta. (Harnett 2007.)

Suositus tietoon ja tukeen liittyvét tiedon ja tuen tarpeisiin vastaamisesta vanhemmille. Vanhemmille
tulee antaa rehellistd tietoa ja heidit pidetddn ajan tasalla kertomalla vaihtoehdoista diagnoosin maérit-
tdmiseksi. Vanhemmille annetaan kirjallista materiaalia vammaisuudesta, vertaistuesta, oikeuksista ja
etuuksista sekd palveluista, joita on tarjolla. Ensitiedon antamiselle valitaan sopiva ajankohta perheen
tarpeet huomioiden. Vanhemmille annetaan kaikki tieto mitd he haluavat, vaikka liiallista tietotulvaa
pitdd valttad. Perheelle annetaan my0s yhteystiedot, johon he voivat olla yhteydessi, jos huolenaiheita
tai kysymyksid ilmenee. Perheen kanssa sovitaan aina uusi tapaaminen mielellddn kahden viikon padhéan
ensimmaisestd kiynnistd, jotta perhe ei jaa tyhjén péélle asian suhteen. Vanhemmat voivat valmistautua
seuraavaan tapaamiseen valmistelemalla kysymyksid ja kertomalla huolenaiheistaan. Vanhemmille tu-
lee kertoa selkedsti, miten tutkimukset lapsen osalta etenevit. Vanhempien toiveita kuunnellaan ja ne
huomioidaan, mahdollisuutta psyykkiseen tukemiseen tarjotaan ja heidit ohjataan vertaistuen pariin ta-

paamaan muita vanhempia. (Harnett 2007.)
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Kulttuurillinen ja kielellinen moninaisuus ensitiedon antamisessa siséltdd perheen kulttuurin, uskonnol-
lisen vakaumuksen ja oman didinkielen kunnioituksen. Jos vanhempien kielitaito ei ole riittdva, per-
heelle tulee tarjota mahdollisuutta viralliseen tulkkiin. Perheelle selitetdén tulkin rooli ja tulkille tulee
kertoa etukdteen mistd ensitiedon antamisessa on kysymys. Tulkin tulee olla henkilokohtaisesti 1dsné
ensitietotilanteessa. Eri kulttuureissa vammaisuuteen liittyvét késitteet ja merkitykset saattavat vaih-
della, joten niihin tulee kiinnittdd huomiota ensitietoa annettacssa. Mahdollisia véérinkasityksia ja epa-
tietoisuutta pyritdén hilventdmain ja oikaisemaan, ja tilanteessa annetaan tdsmallistd tietoa lapsen vam-

maisuuteen liittyen. Kirjallinen materiaali tulee antaa perheille heididn didinkielellddn. (Harnett 2007.)

Suositukset kouluun ja tukeen ammattihenkildille on, ettd koko henkilokunta koulutetaan suosituksen
mukaisesti. Koulutuksen olisi hyvi siséltdd vuorovaikutuksen harjoittelemista, tietoa vammaisuudesta
ja heidin oikeuksistaan, tietoa eri kulttuuritaustoista tulevien ihmisten kohtaamiseen, taitoa kohdata per-
heen tunteita ja reaktioita, voimakas jarkytystila mukaan lukien, kuuntelemisen taitoja, oman tyon ref-
lektointia ja psyykkisen tuen antamisen taidon kehittdmisti. Rooliharjoittelut ja toiminnalliset menetel-
mat ovat tirked osa koulutusta. Vanhempien kokemuksia ja tietoa tulee hyddyntééd koulutuksessa. Kai-
kille tyontekijoille tulee opettaa moniammatillisen yhteistyon taitoja, koska ensitiedon antamiseen osal-
listuu useiden ammattiryhmien edustajia ja laadukas yhteistyo on keskeisessd osassa vanhemmille luo-
tavassa positiivisessa kokemuksessa ensitietotilanteessa. Ensitiedon laatua tulee kehittdd saatua pa-

lautetta hyddyntéen. (Harnett 2007.)

Organisointiin ja suunnitteluun liittyvét suositukset ovat, ettd ammattihenkilot valmistautuvat ensitieto-
tilanteeseen itsendisesti, mutta my0s tyoryhméni ja konsultoivat toisiaan. Ensitiedon antamisen suun-
nittelemiseen ja toteuttamiseen tulee varata riittdvasti aikaa, koska sen antaminen on hyvin tirked teh-
tavd. Ammattihenkildiden tulee keskenddn varmistaa, ettd vanhemmat eivét saa ristiriitaista tietoa ja
ammattihenkil6illd tulee olla tiedossa mitd perheelle on kerrottu, myds tyovuoron vaihtuessa. Perheelle
tulee nimetd oma tyontekijd, joka tarjoaa tietoa ja tukea perheelle sithen saakka, kunnes perhe péésee
muiden palvelujen piiriin. Perheelle nimetty tyontekijd on perheen yhteyshenkild, huolehtii, ettd perhe
saa tietoa etuuksista, palveluista, tukimuodoista ja oikeuksista, avustaa hakemusten tayttimisessa, var-
mistaa, ettd perheen ja lapsen kohdalla kdytdnnét toteutuvat ensitietosuosituksen mukaisesti, toimii mo-
niammatillisen tydryhmén koordinaattorina, seké toimii yhteyshenkiloné tukipalveluihin ja jarjestoihin.
Yhteyshenkil6lla tulee olla asianmukainen koulutus ja hdnen tulee ymmartda vammaisten lasten perhei-

den tarpeita ja ensitiedon antamiseen tarvitaan toimipaikkakohtainen suunnitelma. (Harnett 2007.)
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Jatkosuunnitelman suositus on, ettd perhe ohjataan mahdollisimman pian kuntoutuspalvelujen piiriin ja
vanhemmille tulee antaa tietoa palveluista, joihin perhe voidaan ohjata. Ensitietosuosituksen tunnetuksi
tekemisen ja tdytdntdOonpanon suositus sisdltdd ammattilaisten ajatuksia onnistuneesta tunnetuksi teke-
misestd ja tdytdntoonpanosta. Nditd olivat, ettd toimipaikan tyontekijoiden tulisi sitoutua suositusten
kayttoonottoon, tyontekijoille tulee olla tarjolla tietoa suosituksesta, koulutusta on annettava ja suosi-
tuksen tulee kuulua tyontekijoiden perehdyttimiseen ja ensitietosuositus siséllytetdén arviointiproses-

seihin, jotka tdhtddvit jatkuvaan laadun parantamiseen. (Harnett 2007.)

3.3 Ensitiedon antaminen hoitajan nikokulmasta

Ensitiedon lapsen nikdvammasta voivat antaa lastenlddkarit, kétilot, hoitajat ja erityistyontekijit (Hén-
ninen 2004, 24-25). Lapsen vammasta tai sairaudesta kertominen ovat emotionaalisesti vaativimpia ti-
lanteita hoitohenkilokunnan ty6ssd. Ennen keskustelua olisi hyvi, ettd ensitiedon antaja kokoaa omia
ajatuksiaan ja valmistautuu huolellisesti tapaamiseen. Lapsen sairauden ollessa harvinainen, eiki ensi-
tiedon antajalle entuudestaan tuttu, tulisi hdnen ohjata vanhemmat keskustelemaan sellaisen henkilon
kanssa, joka osaa antaa heille mahdollisimman oikeanlaisen kuvan sairaudesta ja sen mahdollisesti mu-
kanaan tuomista ongelmista. Keskeiset kysymykset vanhemmilta liittyvét lapsen tulevaisuuteen ja elé-
méinkaareen. Vanhemmat kokevat surua menetetysté terveesta lapsesta ja heilla on pelko tulevaisuudesta
ja sen tuomista ongelmista. Tunnetilat vaihtelevat epdilysti ja epiduskosta vihaan ja masennukseen. Kes-
kustelun aikana ladketieteellisid termejé tulisi valttdd. Vanhempien tunnereaktioiden tunnistaminen sekd
huomioiminen on hyvén vuorovaikutuksen edellytys. Ennusteeseen liittyvit epavarmuustekijit, 1dhitu-
levaisuuden suunnitelmat, tulevat hoidot ja vanhemmille tarkoitetut tukitoimet kidydiin keskustelussa

lapi. Tiedon pitédé olla rehellisti ja realistista. (Rajantie ym. 2016, 91-92.)

Vanhemmille tulee tarjota aina keskusteluapua joko sosiaalityOntekijéltd tai psykologilta. Perheen ko-
tiutuessa heilld tulee olla tarkat yhteystiedot, keneen he voivat olla yhteydessé lapsen sairautta koske-
vissa asioissa. Ensitiedon jdlkeen vanhemmilla on suuri vertaistuen tarve, joten vanhemmat tulee ohjata

my0s vertaistuen piiriin. (Rajantie ym. 2016, 91-92.)

Ensitiedon saaminen on vanhemmille jirkytys, joten jalkeenpéin he eivit muista kaikkea miti tilanteessa
on heille kerrottu. Siksi olisi hyva, etté tilanteeseen osallistuu my0os toinen ammattihenkild, jonka kanssa
asioita voi kdyda 14pi uudelleen heti tai mydhemmin, kun vanhemmille tulee jotain kysyttiavéa. (Rajantie

ym. 2016, 91-92.) Sairaanhoitajan rooli on vahvistaa ja selventdd vanhemmille kerrottua tietoa, seké
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edistdd huomioivaa ja tehokasta tiedonantoa (Harnett 2007). Keskustelun jialkeen vanhemmille tulisi
jattad hetki aikaa kahden kesken koota ajatuksiaan ja tarjota heille sen jilkeen mahdollisuus vield kdyda
lapi epéselviksi jddneitd asioita. (Rajantie ym. 2016, 91-92.) Lapsen diagnoosin kertominen vanhem-
mille on vaikeaa mukana olevalle hoitohenkilokunnalle. Tdmé voi tuoda hoitohenkilokunnalla esiin
omat tunteet. He saattavat kokea surua ja olla jarkyttyneité, seké kenties ajatella omia lapsiaan. (Harnett
2007.) Kaikkien terveydenhuollon ammattihenkildiden pitdisi auttaa vanhempia kohtaamaan lapsensa
ensisijaisesti lapsena, eikd sairautensa tai vammansa maarittdmani, sekd huomaamaan lapsessaan hyvia

ja arvokkaita asioita. (Hanninen 2004.)

3.4 Ensitiedon antamisen merkitys perheelle

Vanhemmat odottavat lapsen syntyvén terveend. Niin ollen epdilty tai jo diagnosoitu lapsen vamma tai
sairaus jarkyttdd vanhempia syvésti. Tastd kriisisistd selviytyminen riippuu perheen omista voimava-
roista ja heidédn tukiverkostoistaan, mutta hoitohenkilokunta voi oikeilla ja ennalta mietityilld menette-
lytavoilla olla tukemassa vanhempia. Alkuvaiheen kokemukset vaikuttavat vanhempien suhtautumiseen
lapseen ja mielikuvaan hidnen tulevaisuudestaan. (Rajantie, Heikinheimo & Renko 2016, 91-92.)

Tapa, jolla tieto lapsen vammasta ensimmaéisen kerran vanhemmille annetaan, muistetaan selkedsti vield
monien vuosien ajan. Empatia, herkkyys ja rehellisyys, ovat mainittu useissa tutkimuksissa tarkeiksi

elementeiksi tiedon annon yhteydessa. (Harnett 2007.)

Ensitiedon antaminen vaikuttaa suuresti myos vanhempien ja hoitohenkilokunnan vilisen luottamuksen
syntyyn jatkoa ajatellen. Kyseessi on koko perheen ja lapsen etu, hyvinvointi ja oikeus. Ensitiedon antaa
sithen asianmukaisesti koulutettu ammattihenkil6. Liséksi toisen ammattihenkilon ldsnéolo on tarpeen,

jotta hin voi jdada ensitiedon antamisen jidlkeen perheen tueksi. (Hyppdonen 2014, 5-19.)

Waldenin (2006) tutkimusten mukaan ensitieto saatetaan antaa tylysti ja negatiivisia asioita huomioiden.
(Walden) Vanhempien koettu tyytymittomyys tapaan kertoa, liittyy hyvin usein kommunikaatioon, joka
koettiin hyljeksivédnd, suorasanaisena ja epdkunnioittavana tai tieto annettiin erittdin negatiivisella ta-
valla (Harnett 2007). Tieto saatetaan antaa vain toiselle vanhemmalle tai tieto annetaan kdyttden termejé,
joita vanhemmat eivit ymmarrd. Myds tuen puutetta tai sen riittdméttomyyttd kokivat useat vanhemmat.
Empatian puute on noussut tutkimuksessa myos esille ja se, ettd terveydenhuollon ammattilaisilla ei ole

tarpeeksi aikaa perheelle ensitietotilanteessa. Vanhemmat kokevat myds voimattomuutta, pelkoa ja epé-
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varmuutta ensitietovaiheessa. Terveydenhuollon ammattilaisten kiyttdessd ammattikielti, jota vanhem-
mat eivit ymmaérrd, saattaa vanhemmille jadda epaselviksi oman lapsen tilanne. Tastd saattaa vanhem-
mille jddd4 tunne, ettd heille ei kerrota kaikkea. Vanhemmille tulisi kertoa kaikki mité lapsen sairaudesta

tiedetddn. (Walden 2006, 178-183.)

Tutkimuksessaan Walden (2006) osoitti myo0s, ettd molempien vanhempien ollessa ldsna ensitietoa an-
nettaessa, perheet selviytyivit eteenpdin helpommin. Helpoimmin selviytyvit vanhemmat olivat myos
saaneet alkuvaiheessa lddketieteellistd tietoa sekd kdytdnnon tukea ja ohjausta. Myds emotionaalinen ja

tiedollinen tuki auttavat vanhempia selviytymédian helpommin. (Walden 2006, 247-253.)

Vanhemmille kisitys siitd, mitd heille on lapsen vammasta kerrottu, liittyy vahvasti lapsen diagnoosin
hyvéksyntddn. Jos asianmukaista ja tarkkaa tietoa vammasta ei ole, ei perhe vilttimattd hyviksy diag-
noosia. Nédin he saattavat jiddd ilman mahdollisia tukitoimia ja etuuksia, koska eivit pidé niitd tarpeel-
lisena lapselleen. My0s tapa, jolla vanhemmille ilmoitetaan lapsen vammaisuudesta, vaikuttaa siihen,
miten tieto vastaanotetaan ja hyvéksytddn. Silld on myds tiarked vaikutus vanhempien asenteeseen koko
lapsen eldmén ajan. Hyvin esitetty tieto estdd vanhempien ahdistusta ja helpottaa kiintymyssuhdepro-
sessia. Ndma yhdistettyné perheiden tukipalveluihin ensimmaiisten vuosien aikana, vdahentdvit perheen
stressid ja ahdistusta. Vammaisen lapsen vanhemmille kriittinen aika on, kun heille ensimmaisen kerran
kerrotaan lapsen tilanteesta. Vanhemmat, jotka saavat tukea tilld hetkelld, todennékdisemmin hyvéksy-
vit paremmin lapsensa ja ovat sen seurauksena vihemmén ahdistuneempia ja enemmén tarkkaavaisem-
pia ja positiivisempia lastaan kohtaan, kuin vanhemmat, jotka eivit ole saaneet tukea alkuaikoina. (Har-

nett 2007.)

Ensitietoa kerrottaessa on ylldpidettidvé toivoa. Kerrottavan tiedon pitdd olla asiallista. Tilannetta ei tule
surkutella ja epérealistisia lupauksia ei tule antaa. Positiivisten asioiden kertominen lapsesta antaa van-

hemmille toivoa. (Hanninen 2004.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinndytetyon tarkoituksena on saada tietdd, millaisia kokemuksia perheilld on ensitiedon saamisesta
terveydenhuollossa ja mitd perheet itse olisivat tdssi tilanteessa hoitohenkil6kunnalta toivoneet. Opin-
ndytetyon tavoitteena on, ettd terveydenhuollon ammattihenkil6t voivat kdyttdd néitd tuloksia kehitties-
sddn omaa tyOtién, jotta perheiden kokemukset ensitiedon saamisesta saataisiin paremmaksi. Tuloksista
kirjoitetaan Nakovammaiset lapset ry:n Silmiteré- lehteen. Lehti jaetaan keskussairaaloihin ympéri Suo-
men ja tavoittaa hyvin hoitohenkilokuntaa, jotka kohtaavat perheitd tyOssddn. Téssd opinndytety0ssi

haetaan vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

1. Millaisia kokemuksia perheilld on ensitiedon saamisesta?

2. Millaisia asioita perheiden mielestd ensitiedon antamisessa tulisi huomioida?
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Téssd luvussa kuvaamme opinndytetyon toimintaymparistdd, sekd sen toimintaa. Kuvaamme ja tuomme
esille perusteita valitsemallemme kvalitatiiviselle tutkimustavalle, sekd avoimelle kyselylomakkeelle.
Perustelemme myo6s tarkemmin kohderyhmédd. Avaamme myds aineistonkeruumenetelmidmme, sekd

aineistomme analyysié teoriatiedon, sekd oman reflektiomme pohjalta.

5.1 Opinniytetyon toimintaympiristo

Tama opinndytetyd toteutettiin yhteistydssd Ndkovammaiset lapset ry:n kanssa. Nadkdvammaiset lapset
ry on valtakunnallinen nikévammaisten ja lasten vanhempainyhdistys, jossa jdsenid on yli kahdeksan-
sataa. Yhdistyksen jdsenet ovat eri-ikdisten heikkondkdisten, sokeiden ja monivammaisten lasten per-
heitd eri puolelta Suomea. Yhdistykselld on oma jésenlehti, Silmiterd, joka ilmestyy neljd kertaa vuo-
dessa. Lehti kertoo koulusta, kasvatuksesta ja perheiden eldmistd. Yhdistykselld on suuri vertaistuen

merkitys perheille. (Ndkdvammaiset lapset ry 2020.)

Nikovammaiset lapset ry jarjestdd toimintaa ja perhetapaamisia ympéri Suomea, kuten leirejé, teatteri-
retkid ja ratsastuspdivid. Yhdistys on perustettu vuonna 1970 ja ensimmaiset 16 vuotta se toimi vanhem-
pien vapaaehtoisvoimin. Vuonna 1986 yhdistys sai Raha-automaattiyhdistyksen avustuksen ja sen turvin
palkattiin osa-aikainen toiminnanjohtaja. Nykyisin toimintaa rahoitetaan Veikkauksen voittovaroin So-
siaali- ja terveysministerion avustuskeskuksen (STEA) kautta. Nyt yhdistyksessa tyoskentelee kokoai-

kainen toiminnanjohtaja. (Tietoa yhdistyksestd 2021.)

5.2 Kbvalitatiivinen lihestymistapa

Kvalitatiivinen tutkimus kerda tietoja ihmisten kokemuksista, tulkinnoista ja kasityksistd. Laadullisella
tutkimuksella pyritddn saamaan tutkittavasta aiheesta syvéllinen, kokonaisvaltainen ja ymmarrettava né-
kemys. Kiinnostuneita ollaan merkityksista eli siitd, miten ithmiset kokevat ja nikevit tutkittavan asian.
Laadullisessa tutkimuksessa kdytetddn sanoja ja lauseita. Tutkimuksessa tutkittavat henkilot saavat va-

paamuotoisesti kertoa aihealueeseen liittyvistd kokemuksistaan ja mielipiteistddn. (Kananen 2014, 19.)
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Laadullinen tutkimus on kuvailevaa eli deskriptiivistd. Tutkija on itse kiinnostunut prosessista ja merki-
tyksestd. (Kananen 2014, 19.) Avoimella kysymykselld tarkoitetaan kysymysté, jotka ovat vapaamuo-
toisia, joiden avulla vastaaja voi vastata kysymykseen omin sanoin. Avoimet kysymykset eivit anna
valmiita vastauksia eivitkd myOskédn johdattele vastaajaa tiettyyn suuntaan. Avoimien kysymysten
avulla voidaan tutkia syvillisesti aihetta ja ne mahdollistavat vastaajan kertomaan tuntemuksistaan ra-

joittamatta sanojaan. (Questionpro 2021.)

Tésséd opinndytetydssd teemme kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen. Kyselylomakkeen kysymys-
ten avulla on tarkoitus saada tietoon, millaisia kokemuksia perheilld on ensitiedon saamisesta, sekd mil-
laisia asioita tilanteessa tulisi huomioida. Kdytimme tissd opinndytetyossd kvalitatiiviselle tutkimuk-
selle tyypillistd avointa kyselylomaketta (LIITE 2/2). Valitsimme avoimen kyselylomakkeen siksi, ettd
vanhemmilla olisi mahdollisuus kertoa omista kokemuksistaan omin sanoin ilman, ettd kyselylomake
olisi strukturoitu eli lomakkeessa olisi vastausvaihtoehdot valmiina. Néin kaikenlainen kokemus saa-
daan luetettavimmin esille, eiké sitd ole rajattu tai vastausvaihtoehtoja annettu. Niin varmistamme, etté
kyselylomake ei johdattele perhettd vastaamaan tietylla tavalla, vain, jotta saisimme haluamiamme vas-
tauksia. Pyrimme my®ds siihen, ettd kysymykset ovat helposti ymmarrettdvissd. Kyselylomakkeessa on
esitetty vain kysymykset, joihin tutkimuksessamme haluamme tietoa saada. Yliméérdisid kysymyksia ei
ole. Téssd opinndytetydsséd tarkoituksena on saada tietoomme perheiden kokemuksia ja tdmén vuoksi

kvalitatiivinen tukimustapa vastasi tdimén opinnédytetyon tarpeita parhaiten.

5.2.1 Opinniytetyon aineistonkeruu

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston keruussa on tirked selvittdd kuinka suuri otos tai tiedonantajien
médrd pitdd tutkimukseen saada, jotta se olisi riittdva. Kvalitatiivisen tutkimuksen aineistot ovat otok-
seltaan yleensi pienid, mutta télld pyritddn laadukkaaseen aineiston laatuun. Osallistujiksi valitaan hen-
kiloitd, joilla on paljon tietoa tutkittavasta aiheesta. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2009, 85.)

Avoimia kysymyksié kadyttamélla tutkija pystyy ymmaértiméén vastaajien todelliset tunteet. Avoimeen

kysymykseen vastaajat kirjoittavat asian, joka on mielessa helposti saatavilla. (Questionpro 2021.)

Teimme kvalitatiivisen tutkimuksen nakdvammaisten lasten perheille ensitiedon saamisesta. Kédytdmme

tdssd opinndytetydssd tarkoituksenmukaista otantaa eli valitsemme tietoisesti osallistujat, joilla on tut-
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kittavasta asiasta paljon kokemusta eli perheet, joissa on ainakin yksi ndkévammainen lapsi, jonka ni-
kdévamma on todettu tai sitd on epdilty viimeisen viiden vuoden sisdlld. Ndin saimme rajattua vastaajien
madrad, sekd kerdttyd mahdollisimman tuoretta tietoa. Kaikilla tdhidn tutkimukseen osallistuvilla per-
heilld on kokemusta ensitiedon saamisesta. Kyselylomake testattiin ennalta, ennen kuin se 1dhetettiin
vastaajille. Vastaajat 10ytyiviat Ndkovammaiset lapset ry:n jasenrekisterin kautta. Heille 1dhetettiin sekd
tiedote, (LIITE 2/1) sekd kyselyn nettilinkki sahkopostitse. Esitestaajina toimivat vanhemmat, joiden
lapsella oli todettu ndkévamma ja heilld oli kokemusta ensitiedon saamisesta. Kyselylomake ldhetettiin
esitestattavaksi kolmelle eri perheelle. Saimme palautetta lomakkeesta ja muokkasimme kyselyloma-
ketta heidén ehdotuksien pohjalta. Esitestaajien vastaukset eivit ole mukana lopullisissa vastauksissa.

Tutkimuksen tekijdt eivét ole tietoisia esitestaajien henkildllisyydesta.

Kyselylomakkeen kysymykset laadimme etukéteen yhdessd tydeldménohjaajan ja ohjaavan opettajan
palautteen ja toiveiden pohjalta. Kysymyksid laadimme yhteensd kahdeksan kappaletta. Kaikki kysy-
mykset olivat avoimia kysymyksid. Sdahkoinen kyselylomake toteutettiin Webropol- ohjelmalla. Webro-
pol ohjelmalla pystyi luomaan selkedn kyselylomakkeen. Webropol-ohjelman kautta kyselyn 1dhettdmi-
nen onnistuu anonyymisti, eikd lomakkeeseen jdi henkilGtietoja vastaajista. Webropol- ohjelmaan kir-
jaudutaan henkilokohtaisilla tunnuksilla, joten vastauksia ei piddse ndkemédn kukaan ulkopuolinen.
Webropol- ohjelmalla luotu sdhkoinen kyselylomakkeen linkki oli luontevin tapa tavoittaa nikovam-

maisten lasten perheitd ympari Suomea.

Varsinainen kyselylomake ldhetettiin perheille sahkopostitse Nakovammaiset lapset ry:n jasenrekisterin
kautta. Tiedote ja kyselylomakkeen nettilinkki jaettiin myds Nikdvammaisten lasten vanhempien ver-
taistukiryhmén Facebook sivuille. Kyseinen sivu on yksityinen, jonka jiseneksi pdédsee vain vanhemmat,
joilla on ndkdvammainen lapsi. Liséksi kysely oli vastattavissa Nakovammaiset lapset ry Facebook si-
vuilla. Kyselyn nettilinkki oli avoinna kaksi viikkoa, jonka jdlkeen vastausaikaa pidennettiin vield vii-
kolla. Yhteensa nettilinkki oli avoinna kolme viikkoa. Tutkimuksen tekijét eivét ole tietosia jdsenrekis-
terin henkil6tiedoista, eikd heilld ole tietoa sosiaalisen median kautta tulleiden vastaajien henkildllisyy-

dest4.

Kyselyyn osallistujien valinnan kriteeri on saturaatio eli se, etté tietoa tdytyy saada kokoon niin paljon,
ettd uutta tietoa tutkittavasta asiasta ei endé saada. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2009, 85.) Aluksi

kyselylomake oli auki kaksi viikkoa, jolloin saimme vastauksia kahdeksan. Koska saturaatio ei néilld
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vield tayttynyt, pidensimme kysellyn vastaamisaikaa vield yhdellé viikolla. Vanhemmille lahetettiin j&-
senrekisterin toiminnanjohtajan kautta vield muistutusviesti kyselyyn vastaamisesta. Lopulta vastauksia

saimme yhteensd 13 kappaletta.

5.2.2 Opinnaytetyon aineiston analyysi

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineisto analysoidaan jo kerddmisen yhteydessd. Sisdllon analyysi on pe-
rusanalyysimenetelmai kvalitatiivisessa tutkimuksessa ja silld pyritddn tekemédn hajanaisesta aineistosta
selkedd ja yhtendistd tietoa. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2013, 133—198.) Sisdllonanalyysin on-
nistuminen edellyttia tutkijalta aineiston pelkistdmisti ja muodostamalla tésta kisitteet, jotka kuvaavat
tutkittavaa ilmidtd luotettavasti. Induktiivisessa siséllonanalyysissd eteneminen tapahtuu aineiston eh-
doilla ja analyysin tuloksena syntyy kaisitteitd abstrahoinnin kautta. (Kyngis, Elo, Polkki, Kadridinen,
Kanste 2011.) Téssd opinndytetydssd kdytimme induktiivista sisdllonanalyysia eli luomme tutkimusai-
neistosta teoreettisen kokonaisuuden. Aineiston analyysi redusoidaan eli pelkistetddn, klusteroidaan eli

ryhmitelldén ja luodaan yleiskésitteet eli abstrahoidaan vaiheittain.

Kyselylomake luotiin vastaamaan mahdollisimman hyvin opinndytetydmme tutkimuskysymyksiin. Ky-
selylomakkeen tekemisesséd hyddynsimme aiempia tutkimuksia aiheesta, sekd ndkovammaisten lasten
vanhempia kyselylomakkeen esitestaamisen vaiheessa, joilla oli kokemusta ensitiedon saamisesta. Myds
ohjaava opettajamme ja tydeldmédn ohjaajamme oli apuna kysymysten laatimisessa. Kyselylomakkeen
vastaukset litteroimme, eli kirjoitimme puhtaaksi yleiskielelle jokainen kysymys ja jokainen vastaus
kerrallaan. Tekstid litteroimme yhteensé seitsemin A4 kokoista sivua. Jaoimme vastaukset samankaltai-
suuden mukaan ryhmiin ja siitd alaryhmiin, kunnes jokainen vastaus oli kisitelty ja kirjoitettu puhtaaksi
koneelle. Tdmin toistimme jokaiselle kysymykselle ja kokosimme vastaukset yhteen aina yhden kysy-

myksen alle.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyrittivd mahdollisimman tarkkaan analyysin raportointiin luotettavuu-
den lisddmiseksi. Tutkijan on osoitettava tulosten ja aineiston vélinen yhteys. Suorien lainausten kaytto
tulosten raportoinnissa on luotettavuuden kannalta tarkedd, koska niiden pitédisi osittaa yhteys alkupe-
rdisaineistoon. Tutkijan tulee kuitenkin varmistua, ettd tutkittavia ei voi tunnistaa suorista lainauksista.
(Kyngés, ym 2011.) Kdvimme useamman kerran kyselylomakkeen kysymykset ja vastaukset lédpi ja tar-

kistimme, ettd kaikki vastaukset tulevat tydssdmme esille. Olemme kiyttineet tydssdmme lainauksia
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avoimen kyselylomakkeen vastauksista, jotka painottavat lisdi esittimddmme tutkimustietoa. Lainauk-

set olemme kirjoittaneet yleiskielelle anonymiteetin takaamiseksi.
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6 ENSITIETO NAKOVAMMAISEN LAPSEN PERHEELLE

Téssd luvussa esitimme kaikkien 13 perheen vastaukset siitd, millaisia kokemuksia heillé oli ensitiedon
saamisesta, mitd heiddn mielestéén tilanteessa tulisi huomioida ja millaisia toiveita heilld oli ensitiedon
antamiselle. Lisdksi olemme ottaneet esille lainauksia avoimen kyselylomakkeen vastauksista ja nosta-

neet niita esille.

6.1 Nikovammaisen lapsen perheiden kokemuksia ensitiedon saamisesta

Ensitiedon kertojana perheelle oli silmalaakéri, 144kéri tai lastenneurologi. Perheet saivat ensitietoti-
lanteessa tietoa vaihtelevasti. Kaksi perheisti sai tilanteessa tiedon, ettd lapsella on ndkdvamma tai, etti
lapsi ei nde mitdédn. Yksi perhe sai tietdé heti ndkdvammadiagnoosin. Liséksi tietoa oli saatu ennusteesta,
hoidoista ja siitd voiko tilanne parantua. Yksi perhe oli saanut tietdd lapsen mahdollisista erityistarpeista.
Yhdelle perheelle oli kerrottu tutkimusten tuloksista, mutta itse ndkovamma diagnoosi tuli itse paitelld

ladkérin puheista.

Vauva ei nde mitddn.

Ainoastaan, ettd silmdt eivit ole kehittyneet. Itse tdytyi pdcdtelld, ettd lapsi on sokea.

Nelja perhettd koki, ettd he eivit olleet saaneet tietoa juuri mistéén ja tieto oli saatettu antaa vain to-
teamuksena siité, ettd lapsella on ndkdvamma tai ettéd néille ei tehdd mitéén. Yhdelld perheelld oli koke-
musta my0s siitd, ettd tieto tutkimusten tuloksista annettiin puhelimitse, eika ladkarilla ollut aikaa kes-
kustella muuta. Perhe oli kokenut timén 1dhinnad pilana. Yksi perhe kertoi, etté tieto oli ollut niin shokki

ja jarkytys, ettd asioista ei ollut jadnyt mitddn mieleen.
Emme saaneet tietoa oikeastaan mistddn. Todettiin, ettd lapsella on ndkovamma.

Emme mistddn. Lddkdri totesi, ettd “se on mikd on, ei ndille mitddn tehdd.’

Tieto oli shokki, enkd voinut vastaanottaa tietoa.
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En muista. Tiedon saatuani olin niin jdrkyttynyt.

Perheiden kokemukset vanhempien huomioimisessa ensitietotilanteessa vaihtelivat. Suurimmalla
osalla kokemukset olivat negatiiviset. Neljad perhettd koki, ettd heitd ei huomioitu lainkaan. Yksi perhe
koki, ettd he olivat jddneet tilanteessa aivan yksin, eikd vanhempien vointia kyselty tiedon antamisen
jélkeen ollenkaan. Perheen éiti oli joutunut jddda synnytysosastolle yksin asian kanssa. Yksi perhe oli
kokenut huomioimisen olevan heikkoa, ja vanhemmille oli jdinyt tunne, ettd heidét haluttiin nopeasti
tilanteesta pois, ettd he eivit esittdisi kysymyksid. Yksi perhe oli saanut tiedon puhelimitse, ja he kokivat
vanhempien huomioimisen surkeana. He eivit olleet saaneet yhteyttd puhelun huonon ajankohdan
vuoksi endd kuntoutusohjaajaan, jonka kanssa asiasta olisi voinut keskustella tai jutella. Perhe joutui
hakea akuutisti apua vanhempien vertaistukiryhméstd sosiaalisesta mediasta. Yksi perhe oli kokenut,
ettd vanhempien huolta lapsesta ei otettu vakavasti. Lisdksi yksi perhe oli kokenut, ettd ladkéari oli ollut

tilanteessa vaikean ja epdvarman oloinen.

Ei oikeastaan mitenkddn.

Jdimme todella yksin.

Heikosti. Tuli tunne, ettd meiddt haluttiin tilanteesta pois, jotta emme esittdisi kysymyksid.

Surkeasti. Hajosin tdysin puhelun jdilkeen, enkd saanut puhelun ajankohdan vuoksi endid

vhteyttd kuntoutusohjaajaan, jolta olisin voinut kyselld asioita tai jutella. Sain onneksi

akuutisti apua Facebookin vanhempien vertaistukiryhmdstd.

Silmdtautien poliklinikalla asiaa ei otettu vakavasti.

Silmdlddkdri oli vaikean ja epdvarman oloinen.

Kolme perhettéd oli kokenut, ettd vanhemmat oli huomioitu ymmartavaisesti, sekd myotituntoisesti ja

lampimisti.
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Kohdattiin ldmpimdsti ja myotdtuntoisesti.

Todella hyvin.

Ymmadrtivdisesti.

Perheet kokivat, etti sisaruksia huomioitiin liian vihin ensitieto tilanteessa. Perheistd suurin osa, eli

7 perhettd, oli sitd mieltd, ettd sisaruksia ei huomioitu mitenkdan. Néistd perheistd osa oli joutunut ker-

tomaan tilanteesta itse muille sisaruksille. 4 perhetté kertoi, ettd sisarukset eivit olleet syntyneet, olivat

liian nuoria tai sisarukset eivét olleen mukana ensitietotilanteessa.

Ei mitenkddn. Kerroin itse isoveljelle miksi itken.

Ei huomioitu.

Ei huomioitu erityisemmin.

Ei mitenkddn.

Ei millddn tavalla.

Liian vihdn. Kerroin itse mychemmin.

Yhdelld perheelld oli positiivinen kokemus, jossa sisarukset oli huomioitu hyvin ja heille oli kerrottu

selkedsti ja keskusteltu tilanteessa.

Kerrottiin selkedsti tilanteesta ja keskusteltiin.

Yhdelle perheelle oli annettu kehotus tarkistuttaa sisaruksen silmdt mahdollisen perinndllisyyden takia.

Kehotettiin tarkistuttamaan silmdt mahdollisen perinnollisyyden vuoksi.
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Ensitiedon saamisen kokemus useimmille perheille oli ollut negatiivinen kokemus. 4 perhettd koki
ensitiedon saamisen sokkina tai shokeeraavana kokemuksena. Perheet kokivat tiedon saamisen myos
jarkyttdvind ja lamaavana, pettymyksend ja lievisti traumaattisena, murskaavana kokemuksena, pelot-
tavana ja turhauttavana, jarkytyksend ja pettymykseni, huonona ja kylméanaé, sekd ikdvand mieleen jaa-
neend kokemuksena. Yksi perhe oli kokenut tiedon saamisen huonona ja kylméni ja tieto oli annettu
lahinna toteamuksena. Yhdelle perheelle oli liséksi tiedon saamisen jdlkeen tullut huoli lapsen tulevai-
suudesta ja yksi perhe kertoi uskovansa, ettd heididn loppueldmainsa olisi pilalla.

Tieto oli shokki.

Huono, kylmd, epdsensitiivinen. Ldihinnd toteamus.

Pettymys, lievdisti traumaattinen.

Shokeeraava.

Pelottava, turhauttava.

Jdrkyttivd ja lamaava. Ajattelin lapsen tulevaisuutta.

Ikdvind mieleen jddnyt.

Shokeeraava, murskaava kokemus. Uskoin, ettd loppueldmdmme olisi pilalla.

Kaksi perhetti oli kokenut ensitiedon saamisen hyvénai ja helpottavana kokemuksena.

Hyvd ja helpottava.

Tiedon saaminen helpotti.
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6.2 Nikovammaisen lapsen perheiden toiveita, miti ensitietotialanteessa olisi hyvi huomioida.

Perheiden mielipiteet siitd, miti hoitohenkilokunnan olisi hyvi huomioida ensitiedon antamisessa
olivat vaihtelevia. Yksi perhe oli kokenut tilanteen odottamattomana ja kokenut, ettd ladkérikin oli yl-
lattynyt. Yksi perhe toivoi hoitohenkilokunnan ottavan vanhempien havainnot lapsesta tosissaan ja huo-
lehtia, ettd lapsi saa tarvittavat palvelut itselleen. Hoitohenkilokunnan toivotaan varmistavan myos, etta
vanhemmat oikeasti ovat ymmarténeet asian. Hoitohenkilokunnalta halutaan my6s vuorovaikutustaitoja,
eikd tiedon antamista toksdyttamélla tai niin, ettd asiat jadvét roikkumaan. Yksi perhe toivoi hoitohen-

kilokunnan huomioivan sen, miten perhe jatkaa tdstd eteenpdin.

Tilanne oli odottamaton, ehkd lddkdrikin oli ylldttynyt.

Ottaa vanhempien havainnot tosissaan ja huolehtia, ettd lapsi saa tarvitsevansa palvelut.

Varmistaa, ettd vanhemmat ymmdrtdvdt mistd on kyse.

Olisi hyvd, jos hoitohenkilokunta osaisi edes normaalit vuorovaikutustaidot. Surkea tok-

sdaytys ja asioiden roikkumaan jdttdminen oli surkeinta.

Mitd tastd eteenpdin.

Useampi perhe oli kuitenkin sitd mieltd, ettd hoitohenkilokunnan tulisi huomioida perheiden oikeanlai-
nen kohtaaminen. Perheiden mielesti hoitohenkilokunnan tulisi huomioida, miten he kohtaavat erilaisia
tunteita ensitieto tilanteessa. Tiedot tulisi antaa kirjallisena, koska kaikkea ei pysty muistamaan jalkik&-
teen. My0s kriisihoidon saaminen heti tai kuuntelevian ihmisten saaminen koettiin asiaksi, joka tulisi
huomioida. Yksi perhe koki, ettd tilanteessa my0s 1d4kari oli vaivautunut, eikd osannut kohdata perhetta.
Huomioitavaa tilanteessa olisi myds kiireettomyys, tuen tarjoaminen, mahdollisten ennustusten pois jét-

tdminen, sekéd kuunteleminen. On myo0s tarkedd, ettd ensitietoa ei anneta puhelimitse.

Miten kohdata erilaisia tunteita. Tiedot kirjallisina.
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Kriisihoidon jdrjestiminen heti tai edes kuuntelevia ihmisid. Kaikki tuli pdivien viiveelld

Ja itse pyytden.

Lddikdri oli myos vaivautunut, eikd osannut kohdata meitd.

Kiireettomyys, tuen tarjoaminen, mahdollisten ennustusten jdttdminen pois, kuuntelemi-

nen.

Ensitietoa ei anneta puhelimessa, jos ei ole aikaa jutella vanhemman kanssa, joka luulta-

vasti menee pieneen sokkiin.

Liséksi yksi perhe toivoi, ettd kun vamma on todettu, perheen tulisi saada tarvitsemansa palvelut ja tuet.

Paikkakunta ei saisi vaikuttaa hoidon ja ohjauksen saamiseen.
Kun vaikeus on todettu, tiytyisi huolehtia, ettd lapsi saa tarvitsemansa palvelut tuekseen.

Paikkakunta ei saisi vaikuttaa siihen, millaista hoitoa tai ohjausta saa.

Perheiden mielesti hoitohenkilokunnan tulisi kehittii ensitiedon annossa koko perheen kohtaa-

mista. Vaikka lapsi olisikin potilaana, niin my0s vanhemmat tarvitsevat tukea ja kuuntelijaa. Ensitiedon

kertojan tdytyisi myOs osata varautua tilanteeseen ennalta, eikd hammaistyéd yhdessd vanhempien kanssa.
Pitdisi osata kohdata oikealla tavalla.

Riittévasti aikaa.

Vanhempien kohtaaminen. Vaikka lapsi on potilaana, niin vanhemmat tarvitsevat myos

huolenpitoa ja kuuntelijaa.

Tdllaisiin tilanteisiin pitdisi ennalta varautua, eikd himmdstyd vanhempien kanssa yh-

dessd.

Kaksi perhettd kertoi kehittamisehdotuksiksi, ettd riittivdn ajan varaaminen ensitietotilanteeseen tulisi

huomioida. Lisdksi yksi perhe koki, ettd kysymyksiin vastaaminen olisi asia, jossa hoitohenkilokunnalla
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on kehitettdvad. Kehittamisehdotuksiksi nousi myos tukeminen ja empatian osoittaminen. Yksi perhe oli
myos sitd mieltd, ettd ensitietoa antaessa hoitohenkilokunnan tdytyisi puhua yleiskielelld eikd kayttaa
ladkérisanastoa.

Empatia, tuki, kysymyksiin vastaaminen, aika.

Riittdvdsti aikaa.

Ei lddkdrisanastoa.
Yksi perheisti toi esille, ettd kaikki olennainen tieto pitéisi kertoa, kuten lapsen hoitaminen sekd mah-
dollinen tieto lapsen tulevaisuudesta, eikd jattdd vanhempia tyhjanpéélle. Lisdksi kehittdmisehdo-
tukseksi perheet kertoivat esitteiden antamisen, misté voi saada tietoa mihin varautua. Konkreettisesti
lomakkeita ja numeroita, joista tietoa ja apua voi saada. Yksi perhe toivoi, ettd erityiset tulisivat kerto-
maan perheelle asioista ensitietotilanteesta.

Kertoa kaikki olennainen, eikd jdttdd tyhjanpddille.

Mistd saa tietoa mihin varautua. Lomakkeita ja numeroita.

Ammattilaiset kertomaan perheelle asioista.
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7 POHDINTA

Téssd luvussa kuvaamme opinnéytetyon tuloksia. Kuvaamme ja pohdimme myds opinnédytetydmme luo-
tettavuuden ja eettisyyden toteutumista. Tuomme esille reflektiota omasta oppimisestamme ja ammatil-
lisesta kasvustamme opinndytetyon tekemisen aikana. Lisdksi esitimme lopuksi vield jatkotutkimusai-

heet ja johtopédétokset.

7.1 Nikovammaisten lasten perheiden kokemuksia ja toiveita ensitiedosta

Opinndytetyon tavoitteena oli keriti tietoa, miten perheet ovat kokeneet ensitiedon saamisen, sekd saada
perheiltd kehittimisehdotuksia ensitietotilanteeseen. Halusimme, ettd hoitohenkilokunta voi kayttda
nditd tietoja kehittdessdén omaa ammattitaitoaan ensitietotilanteisiin. Vaikka kysely on toteutettu ja ra-
jattu ndkdvammaisten lasten vanhempiin, on ty6 ja sen tulokset sovellettavissa myds muiden sairauksien
tai vammojen ensitietotilanteisiin. Tyota ja tuloksiamme voivat hyodyntda tyossdin kaikki, jotka osal-
listuvat perheiden ensitietotilanteisiin. Myds irlantilainen ensitietosuositus on tarkoitettu kaikenlaisien

vammojen ja sairauksien ensitietotilanteiden ohjeeksi.

Opinndytetyon tutkimus toteutettiin avoimen kyselylomakkeen avulla. Vastauksia kyselyymme saimme
yhteensd 13. Kyselylomake ldhetettiin perheille Nakdvammaisten keskusliiton jdsenrekisterin toimin-
nanjohtajan kautta. Tiedote ja kyselylomakkeen nettilinkki jaettiin myds Ndkovammaisten vanhempien
vertaistukiryhmén ja Nidkovammaiset lapset ry Facebook sivuilla. Tiedotteessa kerroimme, etti tutki-
mukseemme voivat osallistua ne perheet, joissa on ainakin yksi ndkévammainen lapsi, jonka ndko-
vamma on todettu tai sitd on epdilty viimeisen viiden vuoden sisélld. Kyselyn nettilinkki oli avoinna

kaksi viikkoa, jonka jdlkeen vastausaikaa pidennettiin vield viikolla.

Tassd tydssd analysoimme kyselyn vastaukset induktiivisen sisdllonanalyysin avulla. Opinndytety6 ku-
vaa perheiden kokemuksia ensitiedon saamisesta hoitohenkil6kunnalta. Perheet kertovat my6s, mitd hei-
dén mielestdén hoitohenkilokunnan olisi hyvd huomioida ensitiedon antamiseen liittyen. Opinnédytetyon
tulosten mukaan suurin osa perheista koki, etti ensitiedon antamisessa oli puutteita ja he olivat kokeneet
ensitiedon saamisen sokkina. Vastaajista osa oli sitd mieltd, ettd hoitohenkilokunta ei osannut kohdata

vanhempia oikein. Jotkut vanhemmista kokivat, ettd he jdivdt asian kanssa yksin, eivitkd he saaneet
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riittdvasti tukea. Suurin osa vanhemmista toivoi, ettd ensitiedon antamiseen kaytettiisiin enemmaéin ai-
kaa. He toivovat myos, ettd hoitohenkilokunta antaisi aiheeseen liittyen lisdtietoa ja, ettd vanhempia ei

jétettdisi tyhjanpaille uuden tilanteen edessi. Ensitietoa ei tulisi mydskiin antaa puhelimessa.

Tuloksemme kertovat, ettd ensitiedon antamisessa on puutteita. Myos aiemmat tehdyt tutkimukset, kuten
Harnett (2007), esitti tutkimuksessaan myds, ettd ensitiedon annossa on merkittdvid puutteita. Tutki-
muksessamme vanhempien kokemus ensitietotilanteesta oli suurimmalla osalla perheitd sokki. Perheet
kertoivat, ettéd tilanteessa ei osattu kohdata vanhempia oikein. Myds Walden ja Harnett (2006, 2007)
ovat osoittaneet, ettd ensitieto saatetaan antaa tylysti ja tilanteessa saatetaan kohdella vanhempia epé-

kunnioittavasti, jolloin tilanteesta jd& vanhemmille negatiivinen mielikuva.

Hénnisen (2004) mukaan ennen keskustelua olisi hyvi, ettd tiedon antaja kokoaisi omia ajatuksiaan ja
valmistautuisi huolellisesti tapaamiseen. Hénen tulisi tunnistaa ja huomioida vanhempien tunnereakti-
oita, jotka ovat hyvén vuorovaikutuksen edellytykset. Hinen olisi hyva valmistautua kysymyksiin, seka
tuoda selkeytta tukitoimiin ja hoitoihin. Tutkimuksemme mukaan néin ei kuitenkaan ollut toimittu. Van-
hemmat olivat kokeneet, ettd heité ei osattu tilanteessa huomioida ja, ettd he olivat jddneet asian kanssa
todella yksin ja tyhjanpiille, eivitka olleet saaneet tilanteeseen mitdédn tukea. He olivat kokeneet tilan-
teen kylméini ja pelottavana. Perheet olivat saattaneet jopa kokea, ettd heidit yritettiin saada nopeasti
tilanteesta pois, etteivit he esitd kysymyksid. Vanhemmat eivét olleet myoskéén saaneet tilanteessa juuri
mitddn tietoa lapsen tilanteesta, vaan asia oli saatettu vain sanoa vain toteamuksena. Tdméin saman asian
on todennut my0ds Harnett (2007) tutkimuksessaan, jossa hdn on todennut, ettd empatian, seki tuen puu-

tetta tai sen riittimattomyytta olivat kokeneet useat vanhemmat.

Harnett (2007) on myds todennut, ettd hoitohenkilokunnalla ei ole tarpeeksi aikaa perheelle ensitietoti-
lanteessa. Sama asia korostui myds meidén tutkimuksessamme, jossa useampi perhe toi esille toivo-
vansa, ettd hoitohenkilokunnalla olisi enemmaén aikaa tilanteessa. Harnett (2007) kertoo, etti ensitieto
tulee antaa molemmille vanhemmille kasvotusten. Tutkimuksessamme kéavi ilmi, ettd vanhemmalle en-
sitieto oli annettu puhelimitse. Ensitiedon antajalla ei ollut aikaa jidda keskustelemaan puhelimessa van-

hemman kanssa ja tistd oli vanhemmalle jdanyt sokin omainen tunne.

Perheet toivat tutkimuksessamme esille my®0s, ettd ensitietotilanteessa he eivét ole pystyneet muistamaan
kaikkea miti heille on kerrottu. Hypponen, Rajantie ja Harnett (2014, 2016, 2007) kertovat my®ds, etti

ensitietotilanteeseen olisi hyvd saada mukaan esimerkiksi sairaanhoitaja tai muu ammattihenkild, jonka
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kanssa voi asioita kdyda ldpi, kun vanhemmille tulee kysyttavdd. Ammattihenkilon rooli on myos sel-
ventdd ja vahvistaa kerrottua tietoa ja hdnen olisi mahdollista jadda perheen tueksi tiedon kertomisen

jélkeen.

Mielestimme ensitiedon antamiseen pitdisi kiinnittdd enemmén huomiota ja sitd pitdisi tuoda esille hoi-
tohenkilokunnalle heidédn koulutuksessaan, sekd myds tyohon perehdytyksessa. Ensitiedon antamisen
tilannetta ja sen vaikutusta koko perheen hyvinvointiin ei tule vihételld. Vanhemmille oli tilanteesta
jaanyt epamiellyttdvd kokemus ja koettu, ettd hoitohenkilokunta ei osaa heitd kohdata oikein. Se, ettéd
suurimmalle osalle, sekd oman tutkimuksemme vanhemmista, ettd aiempien tehtyjen tutkimusten mu-
kaan ensitietotilanne oli kokemukseltaan negatiivinen, kertoo, ettd olemassa olevat suositukset eivét ole

kdytOssa tai niitd ei osata kayttaa.

Toivoisimme, ettd tdmé asia korjattaisiin hoitohenkilokunnan koulutuksessa pian. Monet vanhemmat
ovat saaneet ja saavat edelleen epdammattimaisesti ensitiedon ja jadvit samanlaisiin ikaviin, jarkyttaviin
tuntemuksiin, kuin tutkimuksemme vanhemmat, jollei ensitiedon antamisen tirkeyttd korosteta enem-
mén. Tdma4 ei ole eettisesti oikein. Hoitohenkil6kunnan tiytyy osata kohdata perheet niin, ettd he eivét
koe nditd negatiivisia tuntemuksia tilanteesta. Heilld tdytyy olla ammattitaito ensitiedon antamiseen oi-

kein ja koko perheen hyvinvointi huomioiden.

Irlantilainen ensitietosuositus, joka on monien tutkimuksien tulosten myo6tid koottu yhteen oppaaksi
(Harnett 2007), tulisi mielestimme olla esilld yksikdissé, joissa hoitohenkilokunta kohtaa perheitd ensi-
tietotilanteissa. Se tulisi ottaa osaksi my0s hoitohenkilokunnan koulutusta ja tyohon perehdyttidmisti
erityisesti yksikdissd, joissa ensitietoa perheille annetaan. Suosituksessa on kerrottu mité tilanteessa pi-
tdisi huomioida ja miten oikeanlainen kohtaaminen onnistuu perheen ndkdkulmasta oikealla tavalla.
Suosituksen avulla vanhempien kohtaaminen tapahtuu asianmukaisesti, seké vanhempien toiveisiin poh-
jautuen. Vaikka ensitieto annettaisiin kaikkien ohjeiden mukaan, saattaa se herdttda vanhemmissa joka
tapauksessa negatiivisia tuntemuksia. Kuitenkin nididen negatiivisten asioiden minimointi onnistuu suo-

situksen ohjeita noudattaen.

Tutkimuksemme osoittaa, ettd ensitiedosta tarvitaan liséé tietoa ja sen merkityksellisyytti tulisi korostaa
hoitohenkilokunnalle. Ensitietotilanne on perheille ainutlaatuinen ja sen jdlkeinen kiintymyssuhde lap-
seen, sekd avun hakeminen ovat riippuvaisia siitd, miten ensitieto perheille annetaan. Perheet my0s

muistavat ensitietotilanteen monien vuosien jélkeenkin, joten tilanne on tirked hoitaa ammattimaisesti
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ja niin, ettd perheille jéisi tilanteesta mahdollisimman hyva kokemus. Tami antaa mahdollisuuden hy-
vadn kiintymyssuhteeseen lapsen kanssa, sekd antaa perheelle voimavaroja selviytyd eteenpdin lapsen

vamman kanssa ja on niin ollen térkeéssd osassa koko perheen hyvinvointia.

7.2 Etiikan ja luotettavuuden toteutuminen opinniytetyossi

Kaiken tieteellisen toiminnan ydin on eettisyys. Tutkimusetiikka on yleensa normatiivista etiikkaa, joka
vastaa kysymyksiin oikeista sdédnnoistd, mitd tutkimuksessa tulee noudattaa. Tutkimusetiikka jaetaan
tieteen sisdiseen ja ulkopuoliseen etiikkaan. Sisdiselld etiikalla tarkoitetaan kyseisen tieteenalan luotet-
tavuutta ja todellisuutta. Tarkedd on, ettd tutkimusaineisoa ei luoda tyhjistd tai vddrennetd. Ulkopuolinen
etitkka tarkastelee sitd, miten ulkopuoliset seikat vaikuttavat tutkimusaiheen valintaan ja miten asiaa
tutkitaan. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2009, 172—173.) Suomessa tutkimuksen eettisyys on si-
touduttu turvaamaan Helsingin julistuksen (1964) mukaisesti. Se on tutkimusetiikan ohjeistus, joka on
hyvaksytty kansainvilisesti ja se on laadittu lddketieteellisen tutkimuksen tarpeisiin. Tdmin lisdksi Ame-
rican Nurses Association (ANA) on julkaissut vuonna 1995 hoitotieteellisen tutkimuksen eettiset ohjeet.

(Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2009, 173-176.)

Opinndytetyon aiheen valinnassa tiytyy tehda ensimmdiinen eettinen ratkaisu. On pohdittava miten tut-
kimus vaikuttaa tutkimuksen osallistujiin ja millainen merkitys silld on yhteiskunnallisesti. (Kankkunen,
Vehvildinen-Julkunen 2009, 177.) On myds mietittdvé tutkimuksen hyddyllisyys ja se, ettd aihe on meité
aidosti kiinnostava. Valitsimme opinndytetydmme aiheen osaksi omien kokemuksien pohjalta, seké
siksi, ettd voimme jakaa tété tietoa hoitohenkilokunnalle, sekd myds vanhemmille artikkelin muodossa.
Tama tyd on myos luettavissa sdhkoisesti Theseuksesta ja siitd on mahdollista keriti tietoa ensitietoon
liittyen. Se, ettd aihe koskettaa toista meisté ldheltd ja pohjautuen omaan kokemukseen, merkitsee sen,
ettd aihe on meité oikeasti kiinnostava. Tyota tehdessimme perehdyimme aiheesta tehtyihin tutkimuk-
siin, joissa mukana on myos tutkimuksia ulkomailta. Kirjallisuudesta haimme tietoa oppikirjoista, tieto-

kirjoista, sekd aihetta kisittelevistd tieteellisistd artikkeleista.

Opinndytetyossamme pyrimme tarpeettomien haittojen, epdmukavuuksien ja niiden riskien minimoin-
tiin. N4itd voivat olla esimerkiksi sosiaalisia, taloudellisia tai emotionaalisia. Tutkimuksessamme tutkit-
tavalle ei aitheudu kustannuksia tutkimukseen osallistumisesta. Opinndytetydssdmme itsemaddrddmisoi-

keus on tutkimukseen osallistumisen ldhtkohta. Tutkimuksen yhteydessé ldhetetysté tiedotteesta sel-
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vidd osallistujille, millaiseen tutkimukseen he ovat osallistumassa ja myds se, ettd tutkimukseen osallis-
tuminen on tiysin vapaaehtoista ja hinelld tulee olemaan mahdollisuus kieltdytya tutkimuksesta kaikissa
tutkimustoimissa. Kerroimme tutkittaville tiedotteessa my0s aineiston sdilyttdmisestd ja tulosten julkai-
semisesta. Tutkittavat ovat tasa-arvoisia, eiké otos perustu tutkittavan haavoittuvuuteen tai tutkijan valta-
asemaan. Perheet saivat itse valita tutkimukseen osallistumisesta. Tiedote ja kysely ldhetettiin kaikille
jasenperheille, mutta tiedotteessa kerrottiin tutkimuksen vapaaehtoisuudesta. Vastaajista ei jdé jasenrek-
siteriin tai tutkimuksen tekijoille mitddn tietoa. Tutkittavat eivit saaneet vastaamisesta mitddn korvausta,
mutta osallistumattomuus ei aiheuttanut heille uhkia. Tdmén pohjalta tutkimuksen tiedote on neutraali

ja asiallinen. Tiedote 10ytyy opinndytetydmme liitteistd. (LIITE 2/1).

Anonymiteetti kisittdd sen, saako organisaation tai osallistuvien osastojen nimet mainita tutkimusrapor-
tissa. Mikali raportissa kdytetddn suoraa lainausta kyselylomakkeesta, tulee vastaus muokata yleiskie-
lelle anonymiteetin suojaamiseksi. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2013, 197-198.) Tutkimuk-
semme keskeinen osa on anonymiteetti, joka tarkoittaa, ettd kyselylomakkeesta ei voi tunnistaa vastaa-
jia. Vastaajat eivit kirjoita kyselylomakkeeseen nimed, paikkakuntaa tai muuta tietoa, josta vastaaja voi-
daan tunnistaa. Ndin varmistamme tutkimuksessamme, ettd anonymiteetti sdilyy. Tutkimustietoja emme

myo0skddn luovuta tutkimusprosessin ulkopuolelle. Sdilytdmme aineiston tietokoneella salasanan takana.

Plagioinnilla tarkoitetaan toisen henkilon kirjoittaman teksti suoraa lainaamista ilman, ettd siitd on il-
moitettu ldhdeviittein. Tulosten sepittiminen eli saatujen tulosten keksiminen ja toisten tutkijoiden vi-
hittely ovat eettisesti véddrin. (Kankkunen, Vehvildinen-Julkunen 2009, 182.) Emme ole kdytténeet pla-
giointia tyotd tehdessamme. Lihteet on merkitty lahdeviittein ja tdmén tyon lopussa esitimme l1dhde-
luettelon, josta selvidd kaikki ldhteind kéytetyt materiaalit. Tutkimuksemme luotettavuutta lisdd se, kun

tulokset on saatu omasta tutkimuksestamme, eiki niité ole kopioitu muista tutkimuksista.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteerit ovat uskottavuus, siirrettavyys, luotettavuus ja vahvis-
tettavuus. (Eskola & Suoranta 1989). Luotettavuus on térked osa tutkimusta ja sitd haluamme korostaa
opinndytetydssd. Kyselylomakkeen vastaukset olemme kirjoittaneet puhtaaksi tietokoneelle. Vastauk-
sista ei ole poistettu tietoja. Kaikki oleellinen asia on tuotu esille eikd vastauksiin ole lisétty mitién.
Vastauksia olemme kisitelleet yhdessa ja vastauksista on kirjattu tdhén tyohon kaikki tieto, jonka kyse-
lylomakkeella olemme saaneet vastaukseksi. Omat kokemukset eivit ole vaikuttaneet vastauksien esit-

tdmiseen, koska molemmat tekijit ovat tulokset yhtistydssd tyohon esittdneet.
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Opinndytetyon tekemiseen ei ole osallistunut kukaan ulkopuolinen taho. Kyselylomakkeen vastauksia
ovat késitelleet ainoastaan tutkimuksen tekijit. Vastauksia olemme siilyttdneet tietokoneella salasanan
takana. Vastaukset hdvitimme tyon valmistuttua. Valmiista opinndytetyosti ei voi tunnistaa kyselyyn
vastaajia. Siihen ei ole kirjoitettu nimed tai paikkakuntaa, eikd kyselylomakkeessa ole kerdtty henkilo-
tietoja. Tutkimuksen tekijit eivit myoskiin saa tietoon mitddn jasenreksiterin tietoja. Opinnéytetyolle
ja tutkimukselle tulee olla luvat tutkittavalta organisaatiolta. Luvat haimme Nik&dvammaisten lasten ry:n

toiminnanjohtajalta. Lupahakemukset ovat liitteend (LIITE 1).

Toteutimme aineistonkeruun avoimilla kysymyksilld, jotta vastaajien eli vanhempien olisi helpompi ker-
toa omin sanoin kokemuksistaan ensitiedon saamiseen liittyen. Strukturoidussa haastattelussa vastaukset
rajataan ja vastausvaihtoehdot annetaan valmiiksi. Tdméin vuoksi valitsimme avoimen kyselylomak-
keen, koska vanhemmilla on erilaisia kokemuksia ja siksi heiddn vastauksiansa on vaikea rajata etuka-

teen.

Aineistoa on riittdvasti, kun tutkimusongelman kannalta uutta tietoa ei endé saada. Tama tarkoittaa ai-
neiston kylldéntymistd eli saturaatiota. (Eskola & Suoranta 1989.) Varmistamme, ettd tutkimuksemme
saturaatio eli aineiston kylldstyminen tdyttyy. Voimme pitdd ainestoa riittdvénd, kun uusi aineisto ei
tuota uutta tietoa tutkimuksen kannalta. Kyselylomake ldhetettiin jasenrekisterin kautta monelle per-
heelle. Vastauksia saimme kokonaisuudessaan 13. Koimme haastavaksi sen, jos perheet eiviat ymmaérra
kysymysti tai he eivét halua avautua tilanteestaan. Osalle vastaajista lapsen ndkdvammaisuus voi olla
vaikea aihe. Muita haasteita ajattelimme olevan esimerkiksi se, ettd perheet vastaavat kiireen keskella,
eivitka jaksa keskittyd vastaamiseen. Kyselylomake voi myds hukkua sdhkopostin muiden viestien alle.

Nadin ollen osalla tdma saattoi olla syy jittdd vastaamatta kyselyyn.

7.3 Ammatillinen kasvu

Lasten ndkdvammat olivat toiselle meisti tdysin uusi asia, koska omia lapsia ei ole, eikd ndkdvammaisia
lapsia ole aikaisemmin tydssd kohdannut. Toisella meistd on omia lapsia ja kokemusta my0s ensitiedon
saamisesta vanhempana. Teimme opinndytetyon yhdessd. Jaoimme osa-alueita, joita tydstimme sekd

yhdessé, ettd yksin. Toisella meisti on lapsia ja toisella ei, joten isoimmaksi haasteeksi osoittautui yh-
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teisen ajan 16ytyminen niin, ettd olisimme voineet tehda tyoti pidempéin yhdessé. Lapsiperheessi opin-
ndytetyon tekeminen painottui iltaan ja yohon, joten toiselta ei voinut vaatia tdhédn aikaan osallistumista

tyon tekemiseen.

Toiselle meistd lasten ndkdvammat olivat uusi asia. Tatd opinnédytetyotd tehdessdni olen oppinut ym-
martdmain, kuinka térked osa perheldht6isyys on sairaanhoitajan tyotd. Uskon, ettd tyOsséni tulen kdy-
madn potilaiden tai perheiden kanssa vaikeita asioista 1dpi. Se kuuluu hoitotyohén mutta ajattelen sen
olevan edelleen itselleni haastavaa. Tésta tyOstd voin ottaa sithen mallia ja kayttd4 artikkelia tyokaluna
tulevassa ty0sséni. Ajattelen, ettd vaikka opinndytetyd liittyy ensitiedon antamiseen ndkdvammaisten
lasten perheille, tdstd on hyotyd monessa muussakin tilanteessa. Tdma on ikddn kuin pohja, jota hoito-
henkilokunta voi hyddyntda. Oli yllattavaa, kuinka pienet asiat voivat vaikuttaa perheen loppueldméén.
Esimerkiksi, hoitajan ilmeet ja eleet sekd pienet yksittiiset sanat. My0s se yllitti, kun erds vastaajista oli
sitd mieltd, ettd lapset eivit ole yhdenvertaisessa asemassa ja tdhin vaikuttaa asuinpaikka. Tdma on asia,
mihin mielestini pitdisi puuttua. Mielesténi kaikille lapsille kuuluu samat palvelut, riippumatta asuin-

paikasta.

Toisella meistd on omia lapsia ja heistd yhdelld on synnynnédinen ndkdvamma. Kokemusta on néin ollen
my0s ensitiedon saamisesta, joka oli my0s puutteellista. Opinnédytetyon ajatus ldhti timén oman koke-
muksen kautta. Tutkimuksen tekeminen muiden vanhempien kokemuksesta tistd aiheesta tuntui tirke-
altd. Halusin tuoda tutkimustiedon esiin niin, ettd ensitiedon antamiseen alettaisiin kiinnittdd enemmaén
huomiota ja sen tarkeyttd korostettaisiin yksikdissd, joissa ensitietoa annetaan. Ensitietotilanne ei ole
vain tiedon kertomista, vaan se on perheen kokonaisvaltaista kohtaamista, jolla on vaikutusta koko per-
heen tulevaisuuteen niin fyysisen, kuin psyykkisen jaksamisen kannalta. Ensitiedon merkitystd, seka
perheiden kohtaamista pitdisi korostaa hoitohenkilokunnan koulutuksessa sekd jo kouluttautumisvai-
heessa, mutta my0s tydeldméssi ollessa. Jokainen haluaa tulla kuulluksi ja kohdatuksi, niin, ettd ikavéas-
sakin tilanteessa ei jdd yksin ja, ettd kaikkiin huolta askarruttaviin aiheisiin vastataan ja niistd on aikaa

keskustella.

Kokemukset ensitietohetkestd ovat nostaneet myds tunteita pintaan tyon edetessd. Oman kokemuksen
prosessointia on tapahtunut jatkuvasti tyon tekemisen aikana ja vélilld tekeminen on tuntunut haasta-
valta, mutta silti niin tirkedltd, ettd missddn vaiheessa ei ole tullut ajatusta tdtd prosessia keskeyttéda.
Tyo6té tehdessd ensitiedon antamisen merkitys on korostunut entisestddn. On ollut erikoista huomata, ettad
asiat, joita itse toivoisi tilanteessa huomioitavan, oli koottu hyvin yhteen irlantilaisessa suosituksessa.

My0s tutkimuksessamme muut vanhemmat olivat asioista samaa mieltd. Tdma on vahvistanut tunnetta



37

siitd, ettd ensitieto on todella merkityksellistd ja sithen pitisi panostaa paljon nykyistd enemméin. Tadma
kertoo my0s, ettd vaikka suositukset ensitiedon antoon ovat olemassa, ne eivit ole kdytossd. Myds kou-
lutuksia pitéisi jéarjestdd hoitohenkilokunnalle niin, ettd jokainen perhe kokisi olevansa arvostettu ja
kiinni turvaverkostoissa sairaalan sisilld, jotta he voivat murehtimisen ja paniikin sijaan keskittyé heille

tarkedédn lapseen seké koko perheeseen ja antaa télle kaiken panostuksen, sekd nauttia elamasta.

7.4 Jatkotutkimusaiheet ja johtopaAitokset

Opinndytetyotd tehdessa tuli ilmi, ettd suurimmalla osalla kyselyyn vastanneilla perheilla oli ikédvid ko-
kemuksia ensitiedon saamisesta. Perheet olivat kokeneet, ettd heité ei osattu kohdata oikein ja he jdivét
ilman tukea. Tutkimusaihe valikoitui osaksi oman kokemuksen pohjalta ja my0s tydeldmiohjaajamme

pyynnosté, koska myds yhdistyksen mukaan ensitiedon antamisessa perheille oli suuria puutteita.

Opinndytetyon johtopddtoksend on, ettd ensitiedon antamista perheille tulisi jatkossa kehittdd yha per-
heldhtoisemmin. Perheité ei jatetd yksin ensitiedon antamiseen jdlkeen, vaan heitd tuetaan ja perheiden
kysymyksiin vastataan. Ensitietotilanteessa koko perhe tulee kohdata ammattimaisesti ja huolehtia, etté
suosituksen mukaiset asiat ensitietotilanteessa tayttyvéat. Perheen tulee saada my0s kaikki mahdollinen
tuki, johon heilld on oikeus. Tietoa ensitiedosta ja sen tirkeydestd ja merkityksestd perheelle tulisi jakaa
hoitoyksikdihin enemmain. Hoitohenkilokunnan koulutusta ensitiedon antamiseen olisi hyva lisdtd ja sité
olisi hyva yllapitad sdédnnollisesti uusien tutkimustulosten myo6té, jotta perheiden kokemukset ensitie-

dosta saataisiin paremmaksi.

Jatkotutkimusaiheiksi esitimme sisarusten kokemukset ensitiedosta ja laajemmin siitd, miten heidét on
tilanteessa kohdattu ja millaista tukea he ovat saaneet. My0s tutkimus hoitohenkilokunnalle, siitd miten
hoitohenkil6lunta kokee osaavansa toimia ensitietotilanteessa, millaista koulutusta heilld on ollut ensi-

tietoon liittyen ja miten he tilanteen kokevat ja mika tilanteessa on heidén mielestdén tarkeinta.
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¢ Centria

AMMAT TIKORKEAKDULL

OPINNAYTETYOSOPIMUS

Opinnaytetyon tEkiii /t Aloituspdivamaara

Emma Haapala & Senni Leppa-aho |9.6.2020

'Koulutusohjelma

| Sairaanhoitaja AMK

'Koulutusohjelman yliopettaja Opinnaytetydn ohjaaja

Annukka Kukkola Soili Vuollo

Opinnaytetydn tyonimi (aihe)

Ensitieto nakovammaisen lapsen perheelle
-Nakovammaisten lasten perheiden kokemuksia ensitiedon saamisesta

‘Tutkimusongelma/kehittamistehtava

1. Millaisia kokemuksia perheilld on ensitiedon saamisesta?
2. Millaisia asioita perheiden mielesta ensitiedon antamisessa tulisi huomioida?

' Opinnaytetyon tavoite ja rajaus/tutkimustulokset

|

| Opinnaytetyon tarkoituksena on saada tietaa, millaisia kokemuksia perheilla on
|ensitiedon saamisesta terveydenhuollossa ja mita perheet itse olisivat tassa

| tilanteessa hoitohenkilokunnalta toivoneet. Opinnaytetydn tavoitteena on, etta
| tulokset saadaan hoitohenkilokunnan tietoon.
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¢ Centria

AMMATTIKORK EARKOLILL

OPINNAYTETYOSOPIMUS

| Opinnaytetyén alustava aikataulu (pvm:t kuukauden tarkkuudella)

Aloituspalaveri (ohjaaja, tyon tekija, tybelamaohjaaja) [ 6/2020 ]
Toteutussuunnitelman esittaminen [ 5/2020 ]

Vidliraportointi [ 8/2020 ]

Ohjaajan tarkastus ja/tai loppupalaveri [ 10/2020 ]
Opinndytetyon hyvaksyttavaksi jéttaminen [ 2/2021 |
Opinndytetyon seminaariesitys [ 3/2021 ]

Kypsyyskoe [ 3/2021 ]

Toimeksiantajan yhteystiedot (yritys, yhteyshenkilon nimi, osoite, puhelin, sahképosti)

Nakovammaiset lapset Ry, toiminnanjohtaja Anne Latva-Nikkola

opinnaytetyon tekijdlle, toimeksiantajalle sekd tydn ohjaajalle. Centria-
ammattikorkeakoulun opiskelija sitoutuu tekemaan toimeksiantajan toimeksiannosta
edella mainitusta aiheesta opinnaytetyon 31.3.2021 mennessa.

Toimeksiantaja sitoutuu antamaan opiskelijan kayttoon tyossa tarvittavaa tietoa
sekd arvioimaan opinndytetydn valmistuttua sen hyddynnettdvyytta toiminnassaan.

Toimeksiantaja maksaa materiaali-, postitus-, maka- ym. mahdolliset kulut laskun
mukaan. Toimeksiantaja voi maksaa opinnaytetyon tekijalle palkan.

Taman sopimuksen osapuolet ovat velvolliset pitamaan salassa kaiken, mita he
toimeksiannon yhteydessa ovat saaneet tietoonsa asioista, joita voidaan pitaa toisen
sopijapuolen liikesalaisuutena. Opinndytetyd kdydaan ldpi ammattikorkeakoulun
opinndytetydseminaarissa ja se on julkinen asiakirja. Toimeksiantajan tulee erikseen
pyytdd tyon salausta.

Ammattikorkeakoulu ei vastaa opinndytetyon tekijan mahdollisesti aiheuttamasta
haitasta tai vahingosta.

Téama sopimus on laadittu kolmena kappaleena. Sopimuskappaleet toimitetaan |

Pdivays
16.6.2020

Tyoelamaohjaajan allekirjoitus

L~ Z’\}‘\, M Lstua- N k’—\’_l‘\‘}.

Opiskelijan allekirjoitus
Emma Haapala, Senni Leppa-aho

Opinnaytetyon ohjaajan allekirjoitus




LIITE 1/3

¢ Centria

AMMATTIKORKEAKDULL

SALASSAPITOSOPIMUS

' Opinnaytetyon tekija Emma Haapala ja Senni Leppa-Aho

'l_dpinniytetytin nimi Ensitieto nakovammaisen lapsen perheelle

' Toimeksiantajan Nakbévammaiset lapset ry

' nimi _

' Salassapito Yllamainittuun opinnaytetyohon kuuluvat liike -
ja/tai ammattisalaisuuksia sisaltavat osiot ovat
salaisia. Opinnaytetydn ohjaajilla ja tekstinohjaajalla
on oikeus lukea salattu aineisto, mutta ei julkistaa

| eika sailyttaa sita.

Opinnaytetyd on salattu, pvm: ®* 3 3 102\
Paivaykset ja Hyvaksymme ylla olevat periaatteet.
allekirjoitukset
Toimeksiantaja Aika, paikka, nimi ja nimen selvennys .
| 1"(“ t S 9“/"“]0—’ "\_—-—--‘i_\/\’
Ll m"s‘h"" Anne L’s‘l\;q Thikais
Opinnaytetyon | Aika, paikka, nimi ja nimen selvennys
ohjaaja/ohjaajat/tekstin-
ohjaaja
Opinndytetyon tekija Aika, paikka, nimi ja nimen selvennys
| Emma Haapala Senni Leppa-Aho
| L

Sopimus laaditaan kolmena kappaleena, yksi kullekin osapuolelle. Opiskelija hankkii
allekirjoitukset ja huolehtii alkuperadiskappaleen toimittamisesta toimeksiantajalle.
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¢ Centria !wa " Nakovammaiset lapset ry

ANMMATTIKORKEAKOULU

Hyvi vastaanottaja

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Centria AMK:sta. Teemme opinndytetyondmme tutkimuksen
ndkovammaisten lasten perheille yhteistyossd Nakovammaiset lapset Ry:n kanssa. Tutkimuksella on
tarkoitus selvittdd, millaisia kokemuksia perheilld on ensitiedon saamisesta, sekd millaisia asioita per-
heet olisivat ensitietotilanteessa toivoneet. Tutkimuksen tavoitteena on, ettd hoitohenkilokunta voisi

hyodyntéd tété tietoa, sekd kehittdd osaamistaan omassa tydssdan.

Tutkimuksemme on suunnattu nikovammaisten lasten perheille, jotka ovat saaneet ensitiedon lapsen
nikdvammasta viimeksi kuluneiden 5 vuoden sisdlld. Kyselylomake on avoin, eli voitte vastata kysy-
myksiin omin sanoin. Kyselylomake toteutetaan Webropol —ohjelmalla, jonne paisette alla olevasta
linkistd. Vastaamiseen menee aikaa noin 15-20 minuuttia. Toivomme teiddn vastaavan kyselyyn
15.11.2020 mennessi. Kysely ldhetetddan Teille Nakdvammaiset lapset Ry:n jasenrekisterin kautta. Ja-

senrekisterin tietoja ei luovuteta tutkimuksen tekijoille.

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Kyselylomakkeeseen vastataan nimettdméni ja
vastauksia kédsittelevit ainoastaan tutkimuksen tekijét. Kyselylomakkeesta tai valmiista tydsté ei voi tun-
nistaa vastaajia. Vastauksia sdilytetddn ainoastaan tutkimuksen tekemisen ajan, jonka jalkeen ne hévi-

tetddn tietojenkésittelylain vaatimusten mukaisesti.

Valmis opinndytety0 on luettavissa Theseuksesta kevailla 2021. https://www.theseus.fi/. Kirjoitamme

tutkimuksen tuloksista artikkelin, joka julkaistaan Ndkovammaiset lapset Ry:n Silméterd -lehdessa. Ar-

tikkelista ei voi tunnistaa kyselyyn vastaajia.

Ottakaa rohkeasti meihin yhteyttd sdhkopostitse, mikali Teilld herdd kysymyksia tutkimukseemme liit-
tyen.
Kyselylomakkeeseen padsette tasté: https://webropol.com/s/ensitietonakovammaisenlapsenperheelle

Kiitos yhteistydsta!

HOITOTYON OPISKELIJA HOITOTYON OPISKELIJA
Emma Haapala Senni Leppé-aho
emma.haapala@centria.fi senni.leppa-aho@centria.fi



https://www.theseus.fi/
https://webropol.com/s/ensitietonakovammaisenlapsenperheelle
mailto:emma.haapala@centria.fi
mailto:senni.leppa-aho@centria.fi
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Kysely ensitiedosta ndkdvammaisen lapsen perheelle.

1. Kuka ensitiedon Teille kertoi?

2. Misté asioista saitte tietoa ensitietotilanteessa?

3. Miten mielestdnne tilanteessa huomioitiin Teiddt vanhemmat?

4. Miten tilanteessa mielestdnne huomioitiin lapsenne sisarukset?

5. Millainen kokemus ensitiedon saaminen Teille oli?

6. Mitd asioita hoitohenkilokunnan olisi mielestdnne hyva huomioida ensitiedon antamisessa?

7. Mita kehitettavaa hoitohenkilokunnalla mielestdnne olisi ensitiedon antamisessa?

&. Mitd muuta haluatte kertoa?
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