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Lapsen syntyminen vammaisena tai vammautuminen mydhemmin lapsuudessa vaikuttaa koko
perheen eldaménlaatuun ja eldmantilanteeseen. Vamma aiheuttaa huolta, pelkoa ja surua ja
epavarmuutta lapsen tulevaisuudesta. Perhetta auttaa selviytymé&én hyva ensitietotilanne, jossa
kerrotaan lapsen vammasta, yllapidetaan toivoa ja néin tuetaan perheen voimaantumista.

Suomessa syntyy vuosittain lahes 1700 lasta, joilla on jokin poikkeama tai vamma.
Hoitohenkilokunnalla on velvollisuus kertoa vanhemmille lapsen sairaudesta tai vammasta ja
tatd tietoa sanotaan first information eli ensitiedoksi. Hoitotydn ammattilainen kohtaa
ensitietotilanteita usein, mutta perheelle se on ainutlaatuinen pitkalle tulevaisuuteen vaikuttava
tilanne.

Opinnaytetyon tehtavana oli laatia naytelma Harvinaiset Haasteet - seminaaripaivaan.
Tavoitteena on antaa keinoja hyvéan ensitiedon antamiseen seminaariin osallistujille. Projektissa
olivat yhteistyokumppaneina Invalidiliitto, Turun ammattikorkeakoulu, Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiiri ja Lihastautiliitto.

Opinnaytety6 alkoi seminaaripéivana, jolloin nayteltiin kaksi naytelméé. Ensimmainen naytelméa
kertoi huonosta ensitietotilanteesta, josta aidille jai mieleen hammennys ja kotiin vietavaksi
runsaasti kirjallista tieteellista tietoa sisaltavia esitteitd Marfanin syndroomasta seka hoitajan
suositus hakea lisétietoa internetin keskustelupalstoilta. Toinen naytelm& kertoi hyvastd
ensitietotilanteesta, josta iti sai vastaukset kysymyksiinsd sek& varmuuden hoitosuhteen
jatkumisesta ja asialliset vammaisjarjestdjen nettiosoitteet.

Taman opinnaytetydn tekemisen yhteydessd havaittiin laadukkaan ensitiedon antamisen
tarkeys vanhemmille, koska se vaikuttaa lapsen ja koko perheen tulevaisuudessa
selviytymiseen. Koulutusta ensitiedon antamisesta tulisi olla riittavasti kaikille, jotka ensitiedon
antamisesta vastaavat. Hoitotyon opiskelijoiden valmiuksia ensitiedon antamiseen sairaan
lapsen vanhemmille tulisi lisata. Hoitotydn suositus ensitiedon antamisesta takaisi
mahdollisuuden kaikille vanhemmille hyvaén ensitietoon asuinpaikkakunnasta riippumatta seka
ensitietoa antaville ohjeen miten hyvaa ensitietoa tulee antaa.

ASIASANAT:

ensitieto, harvinaiset, vammaisuus, vanhemmat, sairas lapsi
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GIVING FIRST INFORMATION TO THE PARENTS OF A
CHILD WITH A RARE DISEASE

When a child is born with a disease or develops a disease during childhood, it affects the whole
family’s quality of life and overall life situation. The disability causes distress, fear, sorrow and
insecurity about the child’s future. Good first information situation where the child’s disability is
being explained helps the family to cope, maintain hope and support the family’s empowerment.

Annually nearly 1700 children are born with an abnormality or a disability in Finland. Health care
staff has a duty to inform the child’s parents about this disease or disability. This information is
called first information (in Finnish: ensitieto). A health care professional comes across first
information situations often but for the family in question it is a unique situation with long lasting
effects.

As part of this thesis, two plays were created to be performed on a seminar day Harvinaiset
Haasteet (transl. “Rare Challenges”). The goal was to offer the seminar participants means to
give good first information. This project was cooperated with The Finnish Association of People
with Physical Disabilities, Turku University of Applied Sciences, Hospital District of Southwest
Finland and Lihastautiliitto (transl. “The Finnish Association of People with Muscle Disease”).

The first play was about a bad first information situation where the mother was left feeling
confused and given many booklets containing written scientific information about Marfan
syndrome (a genetic disorder) and the nurse’s recommendation to search additional information
from the internet forums. The second play presented a good first information situation where the
mum was given answers to her questions, reassurance about the continuation of the care
relationship as well as internet addresses to the relevant disability associations.

During the making of this thesis, it was noticed how important it is for the parents to have been
given hig quality first information because it influences the future survival of the child and the
whole family. There should be enough education available about giving first information for all
those responsible for giving first information. The preparedness of nursing students for giving
first information to sick child’s parents should be increased.

If there was an official written guide, and proper education, on how to ideally give first
information, the parents would be guaranteed to get good first information regardless of their
home municipality in Finland and practical guidance for how to give health care professionals on
high quality first information.

KEYWORDS: first information, rare disease, disability, parents, invalid child
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1 JOHDANTO

Ensitiedossa on kysymys siita, mitd kaikkea on huomioitava kerrottaessa
vanhemmille sikion seulontatutkimuksista ja tuloksiin liittyvasta varmasta ja / tai
epavarmasta tiedosta (Leipala ym. 2009, 26). Ensitietoa on my6s aina kaikki se
tieto, mita perheelle annetaan, kun perheen lapsi sairastuu tai vammautuu.
Suomessa syntyy joka vuosi lahes 1700 lasta, joilla on jokin vamma tai
poikkeama. Laakarin tai katilon tehtdvd on kertoa vanhemmille lapsen
sairaudesta tai vammasta ja tata tietoa kutsutaan ensitiedoksi, first information.
(Hanninen 2005.)

Perhe on aina kriisissé lapsen joutuessa sairaalahoitoon. Lapsen sairastuminen
aiheuttaa koko perheelle huolta, pelkoa ja surua, jotka puolestaan heijastuvat

monintavoin sairaalassa olevaan lapseen. (Maijala ym. 2011.)

Tyontekijoille on suuri haaste vélittaa tieto lapsen poikkeamasta hienotunteisesti
vanhemmille. Vanhempien tukeminen tassad vaikeassa tilanteessa on
ensiarvoisen tarkeaa ja hoitohenkilékunnan tulee auttaa vanhempia nakeméaan
lapsi erityispiirteensa takaa. Perheen voimaannuttava ensitieto on vammaisen

lapsen ja koko perheen etu. (Hanninen 2005.)

Invalidiliton Harvinaiset-yksikon toiminta on suunnattu niille henkilgille, joilla on
joku harvinainen sairaus tai vamma seké heidan laheisilleen. Yksikon tehtava
on jakaa tietoa myods ndiden henkildiden kanssa tydskenteleville ihmisille.
(Invalidiliitto 2013.) Invalidiliitto jarjestdd yhteistyossé Turun AMK:n ja VSSHP:n

kanssa Harvinaiset haasteet-seminaareja.

Projektin tehtdvana oli laatia ensitiedon antamisesta naytelm& Harvinaiset
Haasteet- seminaaripdivddn. Tavoitteena on antaa keinoja hyvan ensitiedon

antamiseen seminaariin osallistujille.
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2 HARVINAISET SAIRAUDET

EU-maaritelmadn mukaan harvinaiset sairaudet ovat yleensa kroonisesti
vammauttavia tai henked uhkaavia sairauksia. Niita sairastaa niin pieni osa
ihmisista, ettd erityisia toimia ja voimavaroja taytyy yhdistaa. Euroopan unionin
kansanterveys- ja tutkimusohjelmissa alhainen esiintyvyys tarkoittaa 1-5/10 000
asukasta EU:n jasenvaltiossa. EU:n 27:ssé& jasenvaltiossa arvioidaan naita
sairauksia sairastavia ihmisida olevan 6-8 % vaestosta eli 27-36 miljoonaa.
(Harvinaiset- Verkosto 2014.) Sairaus on harvinainen, jos sitd sairastaa
Suomessa alle 2500 henkildd. Suomalaisista sairastaa 300 000 jotakin
harvinaista sairautta. Harvinaiset on Invalidiliton yksikkd, joka toimii

vertaistukena ja antaa tietoa harvinaisista sairauksista. ( Invalidiliitto 2013.)

Harvinaisia sairauksia on olemassa tuhansia. Talla hetkella diagnooseja on jopa
8000 ja uusia kuvauksia on ladketieteellisissa julkaisuissa jatkuvasti. Melkein
kaikki periytyvat taudit ovat harvinaisia, mutta kaikki harvinaiset sairaudet eivat
ole periytyvid. Harvinaisiin sairauksiin kuuluu esimerkiksi infektiosairauksia,
harvinaisia syopia ja autoimmuunisairauksia. Monien harvinaisten sairauksien
syyt ovat tuntemattomia. Monista tavallisista sairauksista on olemassa

harvinaisia variaatioita. (Harvinaiset -Verkosto 2014.)

Harvinaiset sairaudet ovat usein kroonisia, vakavia ja etenevid. Monet niista
todetaan jo heti syntymassa tai lapsuusian aikana, kuten esimerkiksi
neurofibromatoosi eli iho- ja hermokudosoireyhtyma ja osteogenesis imperfakta
eli sidekudoksen kollageenin aineenvaihduntahéirio. (Invalidiliitto 2014.) Yili
puolet harvinaisista sairauksista ovat kuitenkin sellaisia, ettd ne voidaan todeta
vasta aikuisialla, kuten esimerkiksi ALS eli eteneva motoneuronitauti, joka

rappeuttaa lihaksia. (Lihastautiliitto 2014.)

Harvinaiset haasteet -seminaarissa oli yhtena aiheena muun muassa Marfan —
oireyhtymad. Se myo6s valittiin esimerkkitapaukseksi naytelmiin. Marfanin-
oireyhtymda todetaan monesti vasta kouluiassa. Marfanin-oireyhtyma on moniin
elimiin vaikuttava, perinndllinen sidekudossairaus. Se voidaan luokitella

ylikasvuisuus oireyhtymiin. Suomessa oireyhtyman esiintyvyys on noin 50-100:
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1000 000 kohden. Sairastavia on noin 250-500 henkildd. Marfanin oireyhtymaa
sairastavat ovat yleensad pitkdsormisia, pitk&varpaisia, pitkaraajaisia ja
ylipaataan  pitkdkasvuisia.  (Invalidilitto 2013, Marfanyhdistys 2014,
Noriokeskus 2014.)

Vakavimmat ongelmat liittyvat sydamen verisuonijarjestelmaan. Mitraalilappa
saattaa vuotaa ja aiheuttaa sydamen vajaatoimintaa. Liséksi aortta on yleensé
hauras, laaja ja laajeneminen tapahtuu asteittain. Luuston oireisiin liittyy
selkarangan kiertymista, nivelten ylitaipuisuutta ja epadmuodostunut rintakeha.
Silméongelmia on my6s. Silman linssi voi siirtya pois paikoiltaan ja esiintyy
voimakasta likinakoisyyttd. Hoitoa sairauteen ei ole. Saanndlliset
ladkarintarkastukset ja sydamen ultradanitutkimukset ovat tarkeimmat
tutkimukset sairauden kannalta. Nain nahdaan aortan muutokset. Luuston- ja
silmien tutkimukset ovat myos aiheellisia. Tarvittaessa hoitona on laake- ja

leikkaushoidot. (Terveysportti Laakarin kasikirja 2011.)

Harvinaisista sairauksista on olemassa vahan sekd kokemustietoa etta
ladketieteellista tietoa. Harvinaisia sairauksia on alettu huomioida vasta viime
aikoina terveyspolitikan ja tutkimuksen alueilla. Useimpiin harvinaisiin
sairauksiin ei ole olemassa mitaan parantavaa hoitoa. Oireenmukainen hoito ja
asianmukainen hoiva parantavat elaménlaatua ja elinian odotetta. Joidenkin
sairauksien kohdalla on jo saavutettu merkittavaa edistymista. (Orphanet-
verkkosivu Suomi 2014.)

Harvinaisia sairauksia sairastavilla on hyvin samankaltaisia ongelmia, olipa
kyse oikean diagnoosin saamisesta tai asianmukaisen tiedon loytymisesta.
Huomiota vaativat my6s kysymykset ongelmista perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon valilla. Niita voivat olla |&&ketieteellisen ja sosiaalisen tuen
saaminen, oikean diagnoosin saaminen ja asianmukaisen tiedon saaminen.
Vertaistuesta on puute ja harvinaisia sairauksia sairastavat ovat alttimpia
sosiaalisille, psyykkisille ja taloudellisille ongelmille. Nama ovat voitettavissa
asianmukaisilla toimenpiteilla. Koska harvinaisista sairauksista ei ole tietoa eik&a

kokemusta, ndmaé potilaat jdavat helposti ilman diagnoosia. Heidan sairautensa

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Virpi-Maarit Kurkilahti ja Merja Vatola-Saarivuori



jad& tunnistamatta, jonka vuoksi nama potilaat karsivat usein asianmukaisen
tuen puutteesta. (Invalidiliitto 2013.)

Harvinaisiin sairauksiin voidaan saada tieteelta vastauksia. Nyky&dan on
olemassa diagnostinen laboratoriotesti jo satoihin harvinaisiin sairauksiin.
Tutkijat verkostoituvat yha enemmén jakaakseen tutkimustensa tuloksia.
(Orphanet- verkkosivu Suomi 2014.)
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3 OHJAUS ENSITIETOTILANTEESSA

Asiakkaan aloitteellisuutta ja pyrkimystd edistdd omaa elamé&éansa pyritdan
ohjauksella vahvistamaan sek& ohjauksessa tulisi korostua asiakkaan
aktiivisuus ja kyky ratkaista pulmia. Hoitajan rooli ei ole esittdd valmiita
ratkaisuja, vaan tukea asiakasta paatostentekoon ja antaa tietoa, joka tukee
asiakkaan paatosvalmiutta. Ohjaussuhteen tulee olla tasa-arvoinen

vuorovaikutus suhde. (Kyngas ym. 2007, 254.)

Ohjauksesta hoitotydssa on kaytossd useita eri kasitteitd ja niita kaytetdan
epaselvasti ja tama tekee ohjauksen tunnistamisen seka tiedostamisen
vaikeaksi. Ohjauksesta kaytetdan samaa tarkoittavia sanoja, kuten valmennus,
kasvatus tai koulutus. Ohjauksen antaminen on usein hoitajan ohjeistuksen
alaisena olemista, jolloin asiakkaalla on passiivinen rooli ja ohjauksessa
korostuu hoitajan asiantuntemus seka ohjauksen yksilollisyys. (Kyngas ym.
2007, 25.)

Ensitieto voidaan ymmartad suppeasti tai laveasti. Suppeassa merkityksessa se
on lyhytaikainen tapahtuma, jossa vanhemmat saavat tietaa lapsen diagnoosin.
Laveasti ajateltuna ensitietoa ovat kaikki ne tilanteet, joissa ensitietoa annetaan
ja sen aikana perhettd tuetaan ja ohjataan. Talldin ensitiedon ajatellaan
kestavdn kauemmin, koska siihen kuuluu my6és mydhemmin annettava tieto
sosiaaliturvasta, kuntoutuksesta ja erityishuollosta. Useimmiten ensitiedon

antaminen kéasitetddn pidemmaksi tapahtumaksi. (Hanninen 2005.)

Asiakkaalla on aina oikeus luotettavaan, ajanmukaiseen ja tutkittuun tietoon.
Hoitajalla on ammatillinen vastuu ohjaustilanteessa ja toiminnan tulee perustua
nayttoon tai hyviin kaytantdihin. Sairaanhoitajan on tiedostettava, ettd omat
arvot, eettisyys ja moraali tulee tiedostaa ja tunnistaa. Riittava tiedon hankinta
etukateen auttaa ohjaustilanteen sovittamisen asiakkaan tarpeiden mukaisesti

seka auttaa kunnioittamaan yksityisyytta. (Kyngas ym. 2007, 154-155.)
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Mielikuvat ja syntyneet aistivaikutelmat ensitietotilanteessa ovat hyvin
voimakkaita, varsin yksityiskohtaisia ja jaavat mieleen valokuvamaisina
yksityiskohtina. Voimakkaan tunnetilan kokeneelle ihmiselle jaavat mieleen
kohdatut ihmiset seka se, mitd he ovat sanoneet. Minuutinkin kestava
tapaaminen voi painua muistiin loppuiaksi, koska vanhemmat havainnoivat
tapahtumia ymparistéssd ja muodostavat sen perusteella johtopaatoksia.
Tutkimusten mukaan nonverbaalista viestintdd on jopa 90 % kaikesta ihmisten

valisesta viestinnasta. (Hanninen 2005.)

Ensitietotilanteessa lapsen ja perheen tulisi saada psyykkista ja fyysista
huolenpitoa ja "ensiapua”. Perheen kanssa rauhallinen, ymmartava ja tukea
antava lasnaolo ovat tarkeitd. Hoitajan tulee huomioida ensitietotilanteessa, etta
ihmiset reagoivat eri tavoilla asioihin, koska heilla on erilaisia kokemuksia
aikaisemmista tilanteista, jotka vaikuttavat tdhan tilanteeseen. Nama ovat

onnistuneen ensitietotilanteen kannalta merkittavia. (Kiiltomaki 2007, 18.)

Hanninen (2004) haastatteli perheitd (n=16) ja tyontekijoita (n=77)
kokemuksellisesta ensitiedosta vanhempien ja tyontekijdiden kokemana.
Haastettelu koski sellaisia perheitd, joiden vauvalla heti syntyman jalkeen
todettiin sairaus tai jokin vamma ja naitd perheitd hoitaneita tyontekijoita.
Tutkimustuloksena  havaittiin, ettd kun  kohtaamisen  muoto on
vuorovaikutuksellinen lasnaolo, niin lapsi on tydntekijoiden huomion kohteena,
jolloin vamma tai sairaus on vain lapsessa oleva erityispiirre eika hallitseva

ominaisuus. (Hanninen 2004, 5-6.)

Ensitietotilanne ja se miten ensitietoa annetaan vaikuttaa koko perheen
loppuelamaén. Taman vuoksi lapsiasiavaltuutettu on kokoamassa jarjestojen
kanssa yhteistyossd maahamme Kéaypahoitosuositusta ensitiedon antamisesta.
Ensitiedon antamistavalla on tutkimusten mukaan suuri merkitys lapsen ja
vanhempien varhaisen vuorovaikutuksen syntymisen kannalta. Kyselyssa,
jonka ensitieto-tyoryhma& teki yhdessa lapsiasiavaltuutetun kanssa
yliopistosairaaloille ja keskussairaalan ylilaakareille 2013 osoitti selkeasti, etta

ladkarit ja hoitohenkilokunta toivovat selkeitd tydkaluja ja tukea ensitiedon
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antamiseen. Valtakunnallinen suositus loisi perusteet yhtendisen koulutuksen
antamiselle, jolloin perheilla olisi mahdollisuus saada samanlaista ohjausta,
apua ja tukea haastavassa ja odottamattomassa tilanteessa, jonka erityisen

lapsen syntyma tuo perheelle. (Aula 2013.)

Lastenlaakéari Jorma Komulainen, Duodecimin Kaypa hoito -suositusten
paatoimittaja, kertoo Helsingin Sanomien artikkelissa, etta paatdés Kaypa
hoitosuosituksesta ensitiedon antamisesta tehdaan kevaan 2014 aikana.
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin Naistenklinikalla, Katiléopistolla ja
Jorvissa on jo kaytettavissad ensitukiryhmda, johon on koulutettu yhteensa 25
hoitajaa ja ladkaria. Tama ryhma antaa tietoa ja tukea perheille, yhteistydssa
Helsingin kehitysvammaisten tuki 57 ry:n kanssa, joihin on syntymassa tai on jo
syntynyt erityinen lapsi. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry 2014.) Harvinaisille
sairauksille on myo6s suunnitteilla hoitopassi, tata varten on perustettu
ohjausryhmaé vuosille 2014- 2017. (Tehy-lehti 2014.)

Ensitietotilanteessa avainasemassa on luottamuksellisuus, koska keskustellaan
perheen yksityisista asioista ja luottamuksellisuus varmistaa tietojen vaihdon.
Hoitaja on avainasemassa arvioidessaan mita tulee Kkirjata ja nain kertoa
eteenpain eli mikd on tiedon kannalta oleellista suhteessa
luottamuksellisuuteen. (Astedt-Kurki ym. 2008, 132-133.)

Leipala ym. (2009) haastattelivat aiteja (n=15) ohjauskokemuksista. Tulosten
mukaan paras tulos saavutetaan tyontekijoiden ja asiakkaiden kanssa
vuorovaikutuksellisena ihmisten kohtaamisena. Keskeiset nakdkulmat ovat: saa
kysya, yhdesséa, dialogi, ala jata yksin, nyt ei ole kiire, aito lasn&olo, sanaton
viestintd, ihmiseltd ihmiselle, aina vapaaehtoista, tilaa tunteille. Sydanasiat, joka
muodostuu  sanojen  ensimmaisista  kirjaimista  toimii  muistisd&ntona

ohjaustilanteessa ohjaajalle. (Leipalda ym. 2009, 50-51.)

Ensitiedon antamisen tulee lahted ajatuksesta, ettd hoitaja on ohjauksen
asiantuntija ja asiakas oman elaménsa asiantuntija. Hoitajan tulee tunnistaa
yhdessa asiakkaan kanssa hanen ohjauksen tarpeensa, johon vaikuttaa

asiakkaan elamantilanne, ongelmat terveydessa ja ne asiat, jotka nousevat
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esille ohjauskeskustelussa. Ensitietotilanteessa ei ole yhdentekevaé, mita tietoa
annetaan ja miten. Tietoa tulee antaa rehellisesti ja esittdd asiat myonteisesti,
mutta poikkeavaa tietoa ei saa kaunistella eika liioitella. Ensitietotilanteessa
tulee myods huomioida poikkeavuuden yksiléllinen merkitys ja vaihtelevuus
Asiakkaan erilaisuus seka ika tuovat hoitajalle ohjaustilanteeseen haasteita,
jotka hanen tulee huomioida sek& miten asiakkaan on mahdollista sitoutua
omaan hoitoonsa. Tieto tulee antaa suullisesti ja kirjallisesti ja kerrotaan mista,
miten ja milloin saa tietoa lisda. (Leipdla ym. 2009, 28.) Kirjallisen
ohjausmateriaalin antaminen asiakkaalle, joka ei nae tekstia tai pysty sita
sairauden vuoksi hahmottamaan voi olla hoitoon sitoutumattomuuden syy.
(Kyngas ym. 2007, 26.)

Rantanen ym. (2010) tutkivat perheiden (n=484) tuen saantia
terveydenhuollossa. Tutkimuksen mukaan hoitohenkilokunnalta saatu tuki oli
kohtalaista ja siihen vaikutti suhde haastateltavaan seka se, asuiko tutkittava

samassa taloudessa (Rantanen ym. 2010).

Sairaanhoitajan rooli ensitietotilanteessa on myds ohjata perhe tulevien
ongelmien valttdmiseksi avun piiriin, vaikkakin perhe voi ensitietotilanteessa
vaikuttaa hyvinkin vahvalta. Erityisen lapsen perhe tulee tarvitsemaan tukea
jatkossa ja sairaanhoitajan tulisi ohjata perhettd ymmartdmaan, etta sosiaalinen
tukiverkko on merkityksellinen perheen jaksamisen kannalta. Tukiverkko on
tarkea turvallisuuden tunteen ja tukemisen kannalta, kuin myds konkreettisesti
perheen levon kannalta, jolloin vapautuu voimavaroja perheen sisélla toisten
tukemiseen. Vertaistukiryhmaét ja ystavat ovat myds merkittavia lisatuen antajia

erityisen lapsen perheelle. (Kiiltomaki 2007, 23-34.)

Lehto (2004) on tutkinut vanhempien osallistumista lapsensa hoitoon
sairaalassa ja tadhan tutkimukseen han haastatteli vanhempia (n=48) ja
hoitohenkilokuntaa (n=53). Keskeisimpia tuloksia olivat saavutettu luottamus,
yhdessaolo toimintana, mukanaolon merkitys, jaettu vastuu ja kohdatuksi
tuleminen. Lapsen turvallisuus ja perheen hyvinvointi ovat yhteydessa

vanhempien lasndoloon lapsen ollessa sairaalassa. (Lehto 2004.)
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Lapsen mahdollisesta kehitysvammasta annettavan ensitiedon tulee olla
kokonaisvaltaista, siihen tulee sisaltyd toivonkipind ja sen sailyttamisen
mahdollisuus, toimintaan ohjaaminen, sisaltda riittava tieto, tunteet ja
vanhemmille suunnatun riittdvdn tuen. Riittavdn tiedon tulee sisaltda
la&ketieteellinen tieto, perheen arjen sujumiseksi tietoa ja lapsen tulevasta
kehityksesta tietoa. Perheen selviytymisen mahdollisuuksia parantaa arkeen
littyva tieto ja positiivisten, hyvien asioiden esille tuominen mahdollisimman
realistisessa ohjauksessa auttaa perheen selviytymista. (Malm ym. 2004,33-
34.)

Perheen voimaantumisen tukeminen ja uusien mahdollisuuksien nakeminen
tulevaisuudessa ovat tukemisen muotoja, jotka hoitajan tulee huomioida.
Hoitajan tulee kyeté tunnistamaan perheen tiedon tarve ja laatu ja huomioida ne
ensitietotilanteessa ja silloin tama perheen yksildllisen tiedon tarve I6ydetdan
keskustelemalla. Lapsen perheelle tulee kertoa hoitomahdollisuuksista,
vammaisuudesta ja hoitojen mahdollisista sivuvaikutuksista seka kuolemankin
mahdollisuudesta, jos se on tdman lapsen kohdalla mahdollinen. Hoitajan rooli
on antaa emotionaalista tukea, vahvistaa perheen voimavaroja, rohkaista ja
antaa toivon nakokulma ensitietotilanteessa. Perhetta auttaa jaksamaan tieto
avun mahdollisuudesta ja hoitajan on hyva ymmartdd, etta fyysisella

koskettamisella on myds merkitysta ensitietotilanteessa. (Kiiltomaki 2007, 63.)
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4 PROJEKTIN TEHTAVA JA TAVOITE

Projektin tehtavana oli laatia ensitiedon antamisesta naytelmd Harvinaiset

Haasteet - seminaaripaivaan. Tavoitteena on antaa keinoja hyvan ensitiedon
antamiseen seminaariin osallistuijille.
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5 PROJEKTIN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

Ensitiedon antamistilanne on perheelle aina ainutkertainen tapahtuma, joka jaa
ihmisen mieleen loppuelaman ajaksi. Tilanteen ensimmaiset sekunnit ja
minuutit ovat kaikkein tarkeimpia, sen hetken tunnelma jaa vanhempien
mieleen. Ensitietotilanteissa tuen antaminen, perheen tunteiden huomioiminen,
asioiden toistaminen, toivon antaminen, toimintaan ohjaaminen ja tiedon
valittyminen tapahtuvat parhaiten sallivassa ja avoimessa dialogissa.

Tyontekijoiden on silloin oltava aidosti lasna. (Hanninen 2008, 21.)

Hyvan ensitiedon antamisen taito on tarkedd. Ensitietoa ei pitdisi antaa
puhelimitse. Terveydenhuollon henkilokunnalla pitaisi olla oikeus saada
koulutusta ensitiedon antamiseen ja perheiden kohtaamiseen. Opinnaytetyo
valittin sen takia, ettd aihe oli kiinnostava. Taman ensitietoa kasittelevan
opinnaytetyon tekijat ovat tydskennelleet aikaisemmin lasten sekd& nuorten
kanssa ja olleet naytelmakerhossa. Aihe tuntui ajankohtaiselta,
mielenkiintoiselta sekd haastavalta. Keinoja hyvan ensitiedon antamiseen piti

antaa nayttelemalla seminaariyleisolle.

Tutkittua tietoa hankittin mahdollisimman monesta l&hteestd ja haut rajattiin
enintdan kymmenen vuotta vanhaan tietoon. Tietoa haettiin seuraavista
tietokannoista: Cochrane, Cinahl, Medic ja Ebsco. Hakusanat olivat: handicap,
first information, new born, parents, childrens. AMK:n Kkirjastosta haettiin
hoitotieteen julkaisuja ensitiedosta. Hoitotiede-lehdesta I6ydettiin hyvid asiaa
kasittelevia artikkeleita, joita paatettiin kayttda opinnaytetyéssa. Tampereen ja
Helsingin yliopiston sivuilta haettiin vaitoskirjoja. Hakusanat olivat: lapsi,
sairaus, perhe, perheen ohjaus, ensitieto. Naiden hakujen perusteella I6ytyi 7
ensitiedon antamista koskevaa tieteellista tutkimusta ja artikkelia, joita

paadyttiin kayttamaan opinnaytetydssa.

Opinnaytetyossa  paadyttin - kayttaméaan suomalaista tutkittua tietoa
ensitiedosta. Suomalainen tutkittu tieto ensitiedosta on luotettavaa ja se on
tehty suomalaisissa sairaaloissa, jolloin ensitieto kohdentuu vanhempiin ja

tyontekijéihin Suomessa.
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Tama projekti toteutettiin yhteistydssa Invalidiliiton Harvinaiset -yksikon kanssa.
Harvinaisiin sairauksiin liittyvid seminaareja on ollut aikaisemmin yksi, joka
jarjestettiin Invalidiliton, Turun ammattikorkeakoulun ja Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiirin yhteistyona. Syksylla 2013 seminaaria jarjestamassa oli myos

Lihastautiliitto.

Harvinaiset haasteet seminaari oli suunnattu VSSHP :n alueella tydskenteleville
sosiaali-, terveys-, kasvatus- ja kuntoutusalan ammattihenkildille, jotka tydssaan
kohtaavat harvinaisia sairauksia sairastavia ja heidan perheitaan.
lImoittautumista etukateen kuitenkin edellytettiin vilkkkoa ennen seminaaripaivaa
TYKS:n verkkosivujen kautta, koska Invalidiliitto tarjosi kevytlounaan seka

kahvin seminaariin osallistuijille.

Projekti alkoi palaverilla TYKS: in T-sairaalassa syyskuussa 2013. Lasné& olivat
edustajat  Invalidilitosta, Lihastautilitosta ja TYKS:n lastenklinikan
henkilokuntaa lasten neurologiselta osastolta, jossa harvinaisia neurologisia
sairauksia sairastavia lapsia ja heidan perheitddn hoidetaan, Turun
Ammattikorkeakoulun opettajia, seka kolme hoitotydnopiskelijaa.
Yhteyshenkilona Invalidilitosta oli Merja Monto ja hanen kanssaan tehtiin
toimeksiantosopimus (Liite 1). Tama Harvinaiset -seminaari pidettin TYKS: in

T-sairaalassa, Johan Haartman-salissa.

Palaverissa sovittiin  miten seminaaripdivaa markkinoitiin ja markkinoinnin
vastuualueet jaettiin. Palaverissa mietittiin Harvinaiset haasteet -seminaarin
ohjelmaa (Liite2). Palaverissa tutustuttin sairaalan tiloihin ja katsottiin
kulkureitit, ettd kaikilla osallistujilla on esteetdon péaasy seminaariin. Samalla
mietittiin, miten jarjestetddn opastus perille rakennuksessa. Palaverissa

taytettiin myds lupa opinnaytetytna toteutettavasta projektista (Liite 3).

Harvinaiset haasteet -seminaarin ohjelma koostui asiantuntijaluennoista seka
perheen puheenvuorosta, kun perheessa on Usherin -oireyhtymé&éa sairastava
lapsi. Marfan -diagnoosista oli tietoisku. Ensitiedon antamisesta oli luento, siin&
puhuttiin lapsen ja perheen kohtaamisesta ja tukemisesta. Seminaarissa

puhuttiin kansallisesta harvinaisten sairauksien ohjelmasta, sek& harvinaisten
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tautien potilasrekisterin hyodysta. Entsyymikorvaushoidosta ja ketogeenisen
ruokavalion noudattamisen hyddysta puhuttiin. Ensitiedon antamista koskevat
naytelmat kertoivat ensitiedon antamisesta Marfan-tautia sairastavan

kouluikaisen lapsen aidille.

Ensitiedon antamisen tarkeys esitettin naytelman keinoin. Naytelman
kasikirjoituksen runko valmistui helposti, kun saatiin hyva idea siita, minkalainen
naytelma haluttiin tehda. Sovittiin, etta improvisoidaan, eika repliikkeja opeteltu
etukateen. Roolijako tehtiin sujuvasti ja heti oli selvaa, kuka oli hyva hoitaja,
kuka oli huono hoitaja ja kuka oli &iti. Rooleissa jokaisen oma persoonallisuus

paasi esiin.

Naytelméan kasikirjoitus lahetettiin sahkopostilla hyvaksyttavaksi
lastenneurologian osastolle. Siella hyvéaksyttiin naytelmén runko. Sitten oltiin
yhteydessa Invalidilittoon Merja Montoon, ja kerrottiin naytelman rakenteesta.
Naytelman rakenne vaikutti hdnenkin mielestaan hyvalta, eikd muutoksia tehty.
Han kehotti olemaan yhteydessd Marfan-yhdistykseen. Sieltd saatiin tietoa
Marfan-oireyhtymasta, sen oireista, ja mita sairaus aiheuttaa potilaalle.
Yhdistyksesta kerrottiin myds miten oireyhtyma vaikuttaa sairastuneen lapsen ja
perheen elamaan ja mita pitda ottaa huomioon, kun sairastaa Marfanin-tautia.
Marfan-yhdistyksesta saatujen tietojen perusteella tehtiin naytelma. Marfan-
yhdistyksesta kerrottiin, ettd Marfanin- tauti huomataan vasta yleensa
vanhemmalla lapsella, esimerkiksi kouluterveydenhuollossa, sen vuoksi

naytelma kertoi perheesta, jolla on kouluikainen lapsi.

Naytelman kasikirjoitus kirjoitettiin ensitiedon antamisesta. (Liite 4). Naytelman
nimi oli: "Mita ne puhuvat, mita tama tarkoittaa? Sainko ensitietoa lapseni
sairaudesta?” Naytelmd koostui kahdesta osasta. Huonon ensitiedon
antamisesta ja hyvan ensitiedon antamisesta. Ensin nayteltiin tilanne huonosta
ensitiedon antamisesta, sitten oli vuorossa hyvan ensitiedon antaminen.
Huonon ensitiedon antaminen esitettiin naytelmén keinoin niin, etta tilanne oli
levoton ja sekava. Hyvan ensitiedon antamisen tilanne oli seesteinen ja

rauhallinen.
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Molemmissa naytelmissa hyodynnettiin tutkittua kokemuksellista tietoa
ensitiedon antamisesta, jonka vanhemmat ovat kokeneet huonoksi ja hyvaksi
(Hanninen 2004,190-191). Siina esitettiin, kuinka annetaan hyvaa ensitietoa
vammaisen tai sairaan lapsen vanhemmille niin, etta se tukee lapsen ja
vanhempien yhteenkuuluvaisuuden tunnetta ja vahvistaa perheen selviytymista
lapsen kanssa. Naytelmét nayteltiin niin, ettd niista erottui se, minkalainen

pitaisi olla hyvan ensitiedon antamiseen varattu tilanne.

Harvinaiset haasteet- seminaaripdivana hyvissa ajoin jarjestettiin poytia, tuoleja
ja mainostauluja omille paikoilleen. Opasteita teipattiin kaytaville ja naytelman
rekvisiittaa laitettiin paikoilleen. Lasten neurologiselta osastolta saatiin sermi
lainaksi. Muuta rekvisiittaa olivat puhelimet, tietokone ja esitteita erilaisista
sairauksista, jotka annettiin naytelman lopussa Marfanin -tautiin sairastuneen

lapsen aidille.

Seminaaripdiva vaikutti onnistuneelta. lhmiset nauroivat ja taputtivat
naytelmaosioiden kohdalla. Varsinkin naytelma, miten annetaan huonoa
ensitietoa, nayteltiin tarkoituksella koomisesti ja yliampuvasti. Siind ensitiedon
antamiseen varattu tilanne oli hyvin sekava ja rauhaton. Hoitaja oli
tietokoneella, puhelin soi ja huoneessa kavi ihmisid. Hoitajan kayttaytyminen
aitia kohtaan oli samalla ylimielista ja alentuvaa. Han ei antanut aidille
mahdollisuutta puhua, vaan keskeytti taman jatkuvasti. Hoitaja puhui niin
ladketieteellistda kieltd, ettd naytelman &iti ei ymmartanyt hoitajan puheesta

mitaan.

Hoitaja kertoi silmé&ongelmista, mutta kaytti ammattisanastoa. Han kyseli aidilta,
onko lapsella havaittu luustossa muutoksia, mutta kaytti latinankielisia termeja.
Muuten han ei kysellyt mitaan lapsen, eika perheen voinnista. Hoitaja puhui
myds mahdollisista sydanongelmista ja pelottel, kuinka synkk& tulevaisuus
perheella voi olla. Aiti oli koko tapaamisen ajan hyvin ymmallaan, eika tasta
tapaamisesta ollut perheelle mitdan hyotya lapsen sairauden kannalta. Hoitaja
lopetti tapaamisen aidin kanssa vedoten kiireeseen ja antoi nipun esitteitd ja

kehotti &aitid menemdaan Internetin-keskustelupalstoilta hakemaan lisétietoa
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Marfanin -oireyhtymasta. Lopuksi hoitaja sanoi, ettd aiti voi olla hé&neen

yhteydessé, jos tulee jotain kysyttavaa.

Naytelm&a hyvan ensitiedon antamisesta onnistui antamaan &idille tukea, tietoa
ja turvaa. Siina tilanne oli rauhallinen ja hoitaja oli todella lasnéa ja han reagoi
aidin hammennykseen. Han puhui selkedlla suomenkielella, ja varmisti koko
ajan, etta aiti ymmartaa, mita han sanoo. Hoitaja kertoi aidille perheen tulevasta
arkielamasta ja siita, ettei Marfanin -oireyhtyma valttamatta juurikaan vaikuta
perheen elamaan. Aiti kyseli pojan harrastusmahdollisuuksista ja hoitaja neuvoi
tdssa asiassa, mita voi harrastaa ja mitd ei kannattaisi harrastaa. Han sanoi,
ettd erityisesti sydanta akillisesti rasittavat lajit eivat valttamatta ole hyva

vaihtoehto.

Hoitaja puhui selkokielelld, kun han puhui Marfanin -oireyhtymasta. Han kertoi,
kuinka tarkeaa on huolehtia saanndllisista ladkarintarkastuksista. Hoitaja oli
koko vastaanoton ajan ystavallinen ja empaattinen. Vastaanoton lopuksi hén

my06s varmisti, ettéa hoitosuhde perheen kanssa tulee jatkumaan.

Naytelman jalkeen syntyi yleistsséa keskustelua siitéa, miten hyva ensitieto pitaisi
perheelle antaa. Naytelmét videoitiin ja videoita kaytettiin apuna kirjoitettaessa
opinnaytetyota. Videot tallennettin Turun AMK:n ja nayttelijéiden omille koneille.
Videot laitettiin myds YouTubeen, néain niita voidaan kayttaa esimerkkina, kun
halutaan kertoa ensitiedon antamisesta perheelle. Huonon ensitiedon

antaminen: https://www.youtube.com/watch?v=mpuWGWuzJNc Hyvan

ensitiedon antaminen: https://www.youtube.com/watch?v=xSY5sHvL 7A

Harvinaiset haasteet-seminaariin osallistui 112 ihmista. Seminaarissa jaettuun
palautteeseen vastasi 76 henkilod. Taman palautteen pohjalta valmistui toinen
opinnaytetyd Turun AMK:sta, (Achren 2014).

Opinnaytety6 valmistui kevaalla 2014 ja arkistoitiin Theseukseen. Opinnaytety6
ja naytelmistd kuvatut videot toimitettin toimeksiantajan edustajalle,

Invalidiliittoon Merja Montolle.
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6 PROJEKTIN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Rehellisyys ja luotettavuus ovat tarkeimmat asiat mitkd kuuluvat eettiseen
kaytos- ja ajattelutapaan. Meneillddn oleva aikakausi luo omat mallinsa
eettiseen ajattelutapaan, mutta eettiset kysymykset ovat aina ajattomia.
Hoitotyon ajattelun ja kayttaytymisen pohjana on toiset ihmiset huomioiva
toiminta- ja kayttaytymistapa, johon perustuu sairaanhoitajan tyd. (Leino - Kilpi
& Valimaki 2012.)

Sairaanhoitajan ja terveydenhuoltoalan yleisiin periaatteisiin kuuluu tukeminen
ja asiakkaan omien voimavarojen loytaminen sek& heiddn eldménlaadun
parantaminen. Sairaanhoitajan tulee kohdata potilas tasavertaisena ja
kuunnella hanta. Vuorovaikutus perustuu tasa-arvoon ja luottamukseen seka
oikeudenmukaisuuteen. Sairaanhoitaja antaa tietoa terveydestd ja tekee
potilas- ja vammaisjarjestdjen kanssa yhteistyotd. (Sairaanhoitajan eettiset
ohjeet 2014.)

Sairaanhoitajan eettisilla ohjeilla oli suuri merkitys, kun projektia ensitiedon
antamisesta harvinaista sairautta sairastavan lapsen vanhemmille tehtiin ja ne
pyrittin  ottamaan huomioon, kun naytelmia Harvinaiset Haasteet-
seminaariyleisolle esitettiin. Naytelmat videoitiin, ettd jalkeenpéin on helppo
miettia, mita olisi voinut tehd& toisin, mutta tarkoitus oli paneutua parhaaseen
mahdolliseen ensitiedon antamiseen silla hetkella. Naytelma huonon ensitiedon
antamisesta naytti yleisélle huumorin keinoin, kuinka potilaan kohtaaminen ja
ensitiedon antaminen voi menné& niin huonosti kuin mahdollista. Naytelmiin oltiin
valmistauduttu perehtymalla ensitietoon ja sen antamiseen luotettavasti ja

eettiset nakokohdat huomioiden.

Inhimillinen [&hestymistapa omaan ty6éhén on toisen ihmisen hoitamisen
edellytys. Tulee tunnistaa asiakkaan voimavarat ja kunnioittaa hanta seka tukea
asiakasta ihmisarvoiseen elamaan. Hoitotydn ammattilaisilta edellytetdadn
vahvaa eettista ndkemysta ja inhimillisyytta. Eettiset ohjeet hoitotydssa ja niiden
ajantasaisuus kertovat ammattilaisten korkeasta eettisyyden perustasta. (Leino-
Kilpi ym. 2012, 51-54.)
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Invalidiliiton toiminnanjohtaja Merja Monto ja TYKS:n lastenneurologian osaston
sairaanhoitaja olivat hyvaksyneet naytelmien kasikirjoitusten oikeellisuuden ja
eettisyyden. Projektilupa oli haettu Invalidiliitolta. Marfan-yhdistykseen oltiin
yhteydessa ja pyydettiin lisdtietoa Marfanin oireyhtymasta. Invalidiliton
Harvinaiset- yksikon kanssa yhteisty0 lisasi projektin luotettavuutta, koska se on
valtakunnallisesti harvinaisten sairauksien asiantuntijayhdistys.

Ammattitaitoon kuuluu eettinen osaaminen ja ammattiylpeys omasta
osaamisesta ja ammatistaan, jota Terveys- ja Sosiaalialan ammattilaiset
tuntevat hyvalla tavalla. Terveys- ja Sosiaalialan ammattilaisia arvostetaan
laajasti yhteiskunnassamme. (ETENE 2011, 6-7.)

Sairaanhoitajien  koulutuksessa ja jo ammatissa olevien hoitajien
lisakoulutuksessa tulee kiinnittdd huomioita eettiseen osaamiseen entista
enemman, koska eettisia valintatilanteita tulee vastaan paivittdin. Eettisten
valintatilanteiden  jakamisesta  ammattilaisten  kesken,  konkreettisista
esimerkeistd ja mihin ratkaisuun paadyttin on varmasti eniten hyotyd naita

eettisia valintoja tehtaessa.

Projektitydssa pyritdén virheiden valttdmiseen ja sen vuoksi arvioidaan projektin
luotettavuutta (Hirsjarvi ym. 2005, 216). Taméa projektin aihe, hyvan ensitiedon
antaminen, on lahtdisin Invalidiliitolta ja tarkoitus oli kasitella aihetta naytelman
keinoin. Luotettavuus liittyy myds naytelman sisaltoon, koska tietoa hankittiin
naytelman esimerkkisairaudesta Marfan- yhdistyksestd ja Terveysportista.
Hyvan ja huonon ensitiedon antaminen perustui tutkittuun tietoon. (esim.
H&anninen 2004.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992 /785) maarittaa potilaan ja hanen
l&heistensa oikeudet. Tiedonsaantioikeuden mukaisesti potilaalle on annettava
todenmukainen selvitys terveydentilasta, hoidon merkityksesta ja eri
hoitovaihtoehdoista, seka niiden merkityksesta potilaan hoitoon ja sen
vaikutuksiin. Terveydenhuollon ammattihenkilén velvollisuus on antaa tietoa
niin, ettd potilas sen ymmartaa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992 /
785.)
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Hyvdad ensitietoa antavassa naytelmassa kerrottin tietoa Marfanin
oireyhtymasta selkeélla suomen kielella, seka kerrottiin eri
tutkimusmenetelmista, joilla voidaan vaikuttaa sairauden kulkuun ja sen
vaikutuksista taman perheen kohdalla heiddn poikansa elamaan nyt ja
tulevaisuudessa. Naytelman tarkoitus oli herattaa ajatuksia hyvan ensitiedon

antamisesta.

Tata projektia varten on keratty terveydenhuollon ammattilaisten saatavilla
olevaa tietoa ja siind on pyritty sailyttdmaan johdonmukaisuus tuomalla se
kaytantoon, seka yhdistamaan se kokemusperaiseen tietoon hoitotyon yleisten
eettisten periaatteiden mukaisesti. Ammattihenkilon tulee kayttaa taitojaan ja
tietojaan autettavan parhaaksi ja tiedostaa ettei suhde ole tasavertainen.
Itsem&ardamisoikeus sosiaali -ja terveydenhoidossa perustuu siihen, mika

ammattihenkilon mielesta on asiakkaan edun mukaista. (ETENE 2011,17, 21).

Tutkittavan asian tulee olla tieteellisesti perusteltu ja mielekds eikd se saa
loukata ketaan. Lapset ovat eettisesti erittdin haavoittuva ryhma ja varsinkin
erityiset lapset sek& heidan perheensé. Tieteellisen tyon tekijan tulee kriittisesti
arvioida tutkimusta tehdesséaan tayttaakd tyd ne eettiset ndkokohdat, jotka
hoitotydntekija itse myos kokee hyvaksyttaviksi ja kykeneekd han sitoutumaan
tutkimukseen. (Leino-Kilpi & Valimaki 2012, 365-366.)

Teoriaa ensitiedosta haettiin luotettavista ja monipuolisista lahteista ja niita
verrattiin keskenaan ja arvioitiin tietojen luotettavuutta kokoajan. Paaasiallisina
lahteind kaytettiin tieteellisia julkaisuja tai vammaisjarjestdjen omia tietosivuja.
Lastenneurologian sairaanhoitajalta saatiin kaytannon tietoa miten hyvaa
ensitietoa vanhemmille annetaan ja tarkeinta oli soveltaa tieto kyseisen perheen
tarpeisiin ja tilanteeseen néhden ja tuoda ensitiedon antamistilanteeseen

hoitosuhteen jatkuvuuden tunne vanhemmille.

Suomalaisten lahteitten kayttd poisti myds mahdollisuuden kaannosvirheisiin,
joita olisi voinut tulla vieraskielista tutkimustietoa kaytettdessd. Suomalaisia
lahteita  kaytettiin, koska ne ovat luotettavia suomalaisiin oloihin.

Kaypahoitosuositus tullaan laatimaan ensitiedon saattamiseksi
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yhdenmukaiseksi. Talloin Suomessa on mahdollisuus hyvaan ja laadukkaaseen
ensitietoon. Kaikki l&hteet, joita kaytettiin ovat jaljitettavissd seka& merkittyina

lahdeluetteloon, tama mahdollistaa osaltaan luotettavuuden arvioinnin.

Tutkimus tulee tehda tieteellisesti luotettavasti. Tutkimuksen kayttaminen
omaan tyohon edellyttéda mahdollisimman luotettavan materiaalin [6ytamista.
(Leino-Kilpi& Valimaki 2011, 371-372.)

Tieto, jota kaytettin on mahdollisimman uutta, enintédn kymmenen vuotta
vanhaa. Lahteitten luotettavuuden arvioinnissa on tarkeaa, etta tieto on
mahdollisimman uutta, koska uutta tutkittua tietoa tulee vanhan tilalle.
Ensitiedosta tutkittua uutta tietoa oli vaikea loytaa ja niilta osin tieto on 2004-
2009 vuosilta.

Opinnaytetyon teon kaikissa vaiheissa noudatettiin sovittuja aikatauluja.
Opinnaytetydn aihe on eettisesti perusteltu, koska hyvasta ensitiedosta on apua
erityisen lapsen perheelle, lapselle itselleen seka ammattihenkilostolle. Tekijat
eivat ole saaneet tyostaan taloudellista hyotya. Tyotd on muokattu ja viety
eteenpain aikataulun mukaisesti, ohjaavien opettajien monipuolisen palautteen

perusteella.
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7 POHDINTA

Projektin tehtavana oli laatia ensitiedon antamisesta naytelma Harvinaiset
Haasteet - seminaaripdivddn. Tavoitteena on antaa keinoja hyvan ensitiedon
antamiseen seminaariin osallistujille. Tarve talle projektille tuli Invalidiliiton
Harvinaiset- yksikolta. Seminaariin haluttiin naytelma ensitiedon antamisesta.
Naytelman nimi oli: "Mitd ne puhuvat, mitd tama tarkoittaa ?”. Naytelmassa
nayteltiin ensin tilanne huonon ensitiedon antamisesta ja sitten nayteltiin tilanne
siitd, miten ensitieto tulisi antaa. Projekti oli mielekas toteuttaa, koska aihe

kiinnosti ja projektille oli tarvetta.

Ensimmaiset mielikuvat ja aistivaikutelmat ensitiedon antamistilanteessa jaavat
perheen mieleen loppueldmén ajaksi. (Hanninen 2005). Ensitietotilanteessa ei
ole samantekevaa, kuinka sairaanhoitaja kohtaa perheen kriisin keskell&.
Perheen tulee saada psyykkista ja fyysistd apua ja huolenpitoa. Kriisitilanteessa
ihmista ei pida koskaan jattaa yksin. Kuitenkin taman paivan kasityksen mukaan
asiakkaan aloitteellisuutta ja pyrkimystd edistdda omaa elamaansa pyritdan
asiakasohjauksella vahvistamaan ja yritetdédn korostaa ja vahvistaa asiakkaan
aktiivisuutta ja hdnen ongelmanratkaisukykyaan. (Kyngas ym.2007.)

Tana paivana korostetaan koko ajan ihmisen itseméaarddmisoikeutta. Jossain
tilanteissa myos sellainen valittdmisen kulttuuri olisi varmaan hyva asia. Etta
uskallettaisiin suoraan kysya, "kuinka voit, ja mita sinulle oikeasti kuuluu?”
Joissain tilanteissa potilas tarvitsee hoitajaa, ihmistd, asiantuntijaa, kun omat
voimavarat voivat olla lopussa. Silloin hoitaja ikdan kuin on potilaan asiamies ja
hoitaa ja selvittelee potilaan oikeuksia. Kun uusia ammattilaisia koulutetaan
hoitoalalle, ei varmaan koskaan voi liikaa opettaa ihmisen kohtaamista ja

vuorovaikutustaitoja.

Ensitietotilanteessa avainasemassa on asiakassuhteen luottamuksellisuus,
koska kyseessd on arkaluontoisia ja perheen yksityisia asioita. Hoitaja on

avainasemassa arvioidessaan, mitd han kirjaa ja mitd asioita han kertoo
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eteenpéin, eli mika on oleellista suhteessa luottamuksellisuuteen. (Asted-Kurki
ym. 2008, 132-133.)

Filosofiassa on ka&sitelty luottamusta. Yhteistd monille luottamusta kasitteleville
maaritelmille on, ettd luottamus ymmarretddn uskona ja optimistisena
asenteena toisen ihmisen hyvéantahtoisuuteen. Tahan liittyy silloin se, etta
toinen ihminen on halukas toimimaan luotettuna ja toimia tdman, tassa
tapauksessa potilaan odotusten mukaan. Hoitajan oma ihmiskasitys maarittelee
kuinka han kohtaa potilaan. Potilasasiatietoja ja salassapitovelvollisuutta

tietenkin ohjaavat lait ja asetukset.

Harvinaissairaiden hoitopolkua ja diagnoosin saamista tulisi parantaa. Taman
lisdksi harvinaissairaille tulisi laatia hoitopassi. Se helpottaisi potilaan siirtymista
hoitoyksikdstd toiseen ja auttaisi akuuteissa tilanteissa. Tata asiaa ajaa
ohjausryhmaé, joka on perustanut harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman
vuosille 2014-2017. (Tehy-lehti 2014.)

Avoin dialogi ensitietotilanteessa tarkoittaa, ettda vanhemmat tulevat kuulluksi,
heidéan tunteensa sallitaan ja niille tehd&an tilaa. Avointa dialogia tarvitaan. Se
mahdollistaa vanhempien tarvitseman tuen ja tiedon. Hoitotydn tekijalla on
oltava riittavasti aikaa kaytettavissdan ja tarvittaessa lisaaikaa on raivattava.
Hoitotyontekijoille on jarjestettava tyonohjausta ja tukea. Hoitajalla on oltava
mahdollisuus tunteiden purkuun ja koulutustaustan tulee olla riittava.

(Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2008.)

Harvinaiset -haasteet seminaarissa naytellyissa naytelmissa yritettiin naytelman
keinoin ka&sitellda sitd, minkélaista on ensitieto ja ensitiedon antaminen ja
minké&laista on avoin dialogi. Naytelmassa huonon ensitiedon antamisesta ei
avointa dialogia syntynyt. Aitia ei kuunneltu, eikd tama saanut hoitajalta tukea
tai selkeda tietoakaan. Hoitaja puhui ammattikielellda, eikd antanut aidille
puheenvuoroa. Naytelmassa jossa nayteltin hyvan ensitiedon antamisesta,
avoin dialogi oli nahtavissa. Hoitaja oli lasna ja kyseli aidiltd asioita ja kuunteli

aitia. Hoitaja varmisti, etta aiti ymmarsi mita han tarkoitti. Naytelméssa nahtiin,
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ettd hoitaja ja asiakas kohtasivat oikeasti ja heilla oli selked vuorovaikutussuhde

toisiinsa.

Aina kun on kyse ensitiedon antamisesta, kysymys ei ole pelkastaan
vammasta, vammaisuudesta, sairaudesta tai oireyhtymastd, kyse on myds

perheen lapsesta.

Ensitiedon antamisen tarkeys on ollut viime aikoina ajankohtainen aihe. Kesalla
2014 Turussa jarjestetddn Kohtaamisia -seminaari. Seminaarin aiheena on
dialogisuus, josta tadssd opinnaytetydssa on kerrottu. Kokemuksellisia
puheenvuoroja kuullaan vammaisen nuoren ja harvinaissairaan lapsen ja hanen

perheenséa nakokulmista.

Seminaarissa esitetyt naytelméat videoitiin ja ne on tallennettu Turun AMK:n ja
opinnaytetyon tekijoiden tietokoneille ja ne on linkitetty You Tubeen, jolloin
naytelmia voisi  jatkossa  kayttdd esimerkiksi  ensitietoa antavien
hoitotydnammattilaisten perehdytykseen ja koulutukseen, kun aiheena on

ensitiedon antaminen perheille.
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TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

OPINNAYTETYON SOPIMUSEHDOT*

OHJAUS JA VASTUUT

Vastuu opinnaytetyon tekemisestd ja tuloksista on
opiskelijalla. Turun ammattikorkeakoulu vastaa
opinnaytetyon ohjauksesta. Toimeksiantaja sitou-
tuu antamaan opiskelijan kayttoon kaikki opin-
naytetydn tekemisessa tarvittavat tiedot ja aineis-
tot sekd ohjaamaan opinnaytetyéta toimeksianta-
jaorganisaation nakokulmasta.

OIKEUDET

Opinndytetydn tekijanoikeus kuuluu tekijélle eli
opiskelijalle. Tekijanoikeuden liséksi myds muiden
immateriaalioikeuksien osalta noudatetaan
kulloinkin voimassa olevaa kyseessé olevaa
oikeutta koskevaa lainsaadantoa.

TYOSUHDE JA KUSTANNUKSET

Mahdollisesta tydsuhteesta, tyosta maksettavasta
palkki- osta ja tydstd mahdollisesti aiheutuvien
kustannusten korvaamisesta toimeksiantaja ja
opinndytetyon tekija sopivat erikseen.

TULOSTEN JULKISTAMINEN JA LUOTTAMUK-
SELLISUUS

Opinndytetyosta laaditaan Turun ammattikorkea-
koulun ohjeen mukainen kirjallinen raportti.
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OPINNAYTETYON
TOIMEKSIANTOSOPIMUS

Kirjallinen raportti luovutetaan toimeksiantajalle
ja asetetaan kirjaston kokoelmiin tai julkaistaan
elektronisessa muodossa verkkokirjastossa.

Julkaistava opinnaytetydraportti on laadittava niin,
ettei se sisdlla liike- tai ammattisalaisuuksia tai
muita julkisuuslaissa (laki viranomaisten toiminnan
julkisuudesta) salassa pidettavaksi maarattyja
tietoja, vaan ne jatetaan tyon tausta-aineistoon.
Opinnaytetydn arvioinnissa otetaan huomioon seka
julkaistava etta salassa pidettava osa.

Opinndytetydn toimeksiantaja ja opiskelija sitoutuvat

pitdmadn salassa kaikki opinnaytetyon tekemisessa ja
sitd edeltavissa tai sen jalkeisissa neuvotteluissa esiin
tulevat luottamukselliset tiedot ja asiakirjat.

Toimeksiantajan edustajalle varataan mahdollisuus
tutustua opinnaytetydraporttiin viimeistaan neljatoista
(14) paivaa ennen aiottua julkaisemista. Toimeksiantaja
antaa tydsta ennen edella mainittua julkaisemis-
ajankohtaa lausunnon, jossa voidaan madritella
opinnaytetyoraporttiin mahdollisesti sisaltyvat liike-

tai ammattisalaisuudet, joita ei julkaista.

Mita liike- tai ammatti-
salaisuuksiin liittyvia
asioita ei esiteta
opinnaytetydraportissa?

OLEMME YHTEISESTI SOPINEET OPINNAYTETYON TOTEUTUKSESTA

YLLA ESITETYLLA TAVALLA

Opiskelija

'_Z/ izo /3 L7

Toimeksiantaja

LIITE : OPINNAYTETYOSUUNNITELMA r

* Turun ammattikorkeakoulun toiminnan yhtisittdmistd vuoden 2014 alusta valmistellaan. Osakeyhtion toiminnan

alettua tdma sopimus siirtyy Turun AMK:n toiminnan vastaanottavalle yhtidlle.

Turun ammattikorkeakoulu
Joukahaisenkatu 3 A, 20520 Turku

puh. 02263 350 faksi 02 2633 5791
sposti  etunimi.sukunimi@turkuamk.fi
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HARVINAISET HAASTEET

seminaari

8.10.2013 klo 11.30-16.30

Turun yliopistollinen keskussairaala
Johan Haartman -sali

Harvinaiset sairausryhmat maaritelladn Euroopan Unionin mukaan harvinaisiksi, jos niihin kuuluu
koko vaestdsta enintdan 5:10 000 eli runsas 2 500 ihmista diagnoosia kohti.

Sosiaali- ja terveysministerid on parhaillaan EU-n suosituksesta laatimassa harvinaisten sairauk-
sien kansallista ohjelmaa linjaamaan harvinaissairauksien diagnostiikkaan, hoitoon, kuntoutuk-
seen, tutkimukseen ja harvinaisia sairautta sairastavien tarvitsemaan tukeen liittyvia toimenpiteita
vuosille 2014-2017.

Harvinaiset haasteet -seminaari on tarkoitetiu ertyisesti VSSHPn alueella tydskenteleville sosi-
aali-, terveys-, kasvatus- ja kuntoutusalan ammattinenkildille, jotka kohtaavat tydssaan harvinaista
sairautta sairastavia henkilbiti ja heidan perheitaan.

Seminaann sisalto:

- harvinaisten kansallisen kansallinen ohjelma
- entsyymikorvaushoidot
- ketogeeninen ruockavaliohoito
- lihastautirekisteri
- Marfanin cireyhtyma
- miten annan ensitietoa?
Ty - perheen kokemus ensitiedosta
LT - paneelikeskustelu

Seminaari on maksuton ja osallistujille tarjotaan kevytlounas klo 11:30-12:00
T-ravintola Saviruukussa. Valiajalla kahvi klo 1330 Johan Haartman salin aulassa.

Lisdtietoa: tiina.pelander@turkuamk fi tal merja.monto@invalidiliitio fi
limoittautumiset 1.10.2013 mennessa: hitp:/hwww.vsshp.fifi/koulutus

TERVETULOAI
VARSINAIS-SUOMEN SAIRAANHOITOPIIRI
EGENTLIGA FINLANDS SIUKVARDSDISTRIKT
T"“
o (=
TURAUN AMHATTIKORKEAKG JULU —_—
TURKU UMIYZR5ITY OF AFFLIED SLIEMCES lihastaulilitto ry
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11:30-12:00
[1.30-12:00
12:00-12:10

12.10-12:50

12.30-12:30

12.50-13:10

13.10-13.50

13.30-13:50
13:50-14:10
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Imoittautuminen Tohan Haartman —salin ovella

Kewytlounas ¢ Tsravintola Saviruukku

Scminaarin avaus

Tiina Pelander ja Sirpa Nikunen: Turvn ammattikorkeakoulu, Terveysala, Salo
Merja Monro/lnvalidiliiton Harvinaiser-yksilcks

Lveliing Niemninen/Lihastactilitio ry

Puheenjohtajan alkusanat /

kuntoutussuuanittefija Saana Kalmari/Noriokeskus

Suomen kansallinen harvinaisten sairauksicn ohjelma

{aiikinténcuvos Jaakko Yrjé-Kaskinen, / STM

Mitd hvatya on harvinaisten tautien potilasrekisteristi

Jaana L¥hdetie. dosentti, LKL lastenneurologian crikoislifikian / TYKS,
lasten ju nuorien klinikka

Entsyymikorvaushoidot harvinaisissa aineenvaihduntasairanksissa

Harri Niinikoski, oyl, lastentautien erikoisldskiiei /' 1YKS, lastenklinikka
Kerogeeninen rmokavaliohoilo

Jaana Heikkild FTM, ravitsemusterapeutti / TYKS, lasten ja nuvorten klinikka
Kahvi / Johan Haartiman  salin eteinen

Tietoisku Marfan-diaghoosista

Magja 1lictala, erkoistéikin TYKS, permndllisyyspoliklinikka

"Mitii ne puhuu, mitd tAma tarkoittaa?

Turun ammattikorkeakoul, ‘Lerveysala, Salo

Kulkeminen perbicen vicrelld

Raili ‘T'uominen, kuntoutusohjaaja [ TYKS

Lapselle ja vanhemmille annettava ensiticto

T.2ena | laataja, laslenneurologian professori ‘TYKS

Leo -pujan vanhempicn puheenvuoro, Tsherin aireyhtymé

Katri ja Jubo Ritola

"Niinhan ensitieto tulisi antaa”, Turun ammattikorkeakoulw, Terveysala, Salo
Paneeli ja piilos! Sanna Kalmari
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Harvinaiset haasteet 8.10. 2013

Runko / kisikirjoitus ensitiedon antamisesta

Mitd ne puhuvat, mitd tdmé tarkoittaa? Sainko ensitietoa lapseni sairaudesta?

Rekvisiittaa: pdytd, tuolit, lappéri, papereita, esitteitd, kannykka. Kysytdan Heljalta
sermi tilanjakajaksi ( Virpi hoitaa).

Roolit: Hoitaja: Virpi, Aiti: Lotta, Tydkaveri: Merja

Taustaa: Kyseessi on perhe, joiden lapsi on siis kasvupyrihdyksen aikana, n. 5-6
vuotiaana saanut nyt Marfandiagnoosin, kun on huomattu fyysisii poikkeavuuksia.
Nditd ovat rintarangan epamuotoisuus, nién huononeminen, selkirangan
epé@normaalius= skolioosiin viittaavaa seki yliliikkuvat nivelet.

Olemme ottaneet sairaudesta selvdi mm. netist, Invalidiliitonsivuilta,
Marfanyhdistyksest, ja soitettu my&s eréélle Marfanyhdistyksen jasenelle.
Marfanlapsen kanssahan voi siis el hyvin normaalia elima.

Aiiti istuu hoitajan vastaanottohuoneessa hieman hammentyneen4.

Virpi: Alkaa puhumaan lapsen sairaudesta hyvin ladketieteelliselts pohjalta,
genetiikasta jne....” munkkilatinaa”...(Minulla on paperit nenén edessi, en opettele
diagnostiikkaa ulkoa. )

Aiti yrittda kysy jotain hyvin konkreettista: "Esimerkiksi, entd miten lapsen nyt kiy
eskarissa ja esimerkiksi litkuntahommelit, miten ne jéirjesteté&n?, Voiko lapsi litkkkua
normaalisti?”

Virpi vastaa asian vieresti.

Aiti kysyy tutkimuksista: “miten ne syddn- ja silmalazkérin kdynnit sitten jatkossa??
Virpi lupaa ottaa asioista selvi, ja harhautuu taas puhumaan kardiologiasta jne..
Puhelin soi........ vastaan siihen ja puhun hetken........ unohdan mihin jéitiin. ..

Tydkaveri ( Merja) tulee huoneeseen. Touhuan hetken hinen kanssaan.
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Lopuksi annan didille nipun esitteité, ja pyydén hidntd olemaan meihin yhteydessa,
JOS on jotain mielessd ja kysyttivaa.

Niinhén ensitieto tulisi antaa.

Roolit: Hoitaja: Merja, Aiti: Lotta

Merja hoitajana keskittyy kohtaamaan didin aidosti ldsndolemalla.
-kokonaisvaltaisuus

-keskittyminen , tdssé ja nyt-tilanteeseen

-kiireettomyys

Merja huomioi ensitietotilanteessa 6:n T-n ohjenuoran ( Kaija Hinninen).
-tunteiden huomioiminen

-tuen antaminen

-toivo, toisto

-toimintaan ohjaaminen

-tiedon vilittyminen

Merja esittad kysymyksid didille: ” Miten ymmarrit....? Miltd sinusta tuntuu...?
Miten sinun mielestési....? Miten ajattelet....?

Kysymykset koskevat ihan perheen normaalia arkea ja sen sujumista =

Aiti miettii: ” Miten lapsen kehityksen kiy?. Miten lapsi kiy hoidossa/ eskarissa/
koulussa? Miten jatkuvat erikoisldékérin tutkimukset? Kardiologi, ortopedi,
silméldakarikdynnit? Laakitys??? Beetasalpaaja ja losartaani aloitetaan jo heti myds
lapselle. Aortan kasvu hidastuu, syddmen syke ja RR pieneneviit.

Than, ldhes normieldmé&é voi eldd. Urheilu/ liikunta suorituksissa on rajoittavia
tekijoitd. Raskaita, nopeasti sykettd nostavia harjoituksia ei voi tehdé, seké
kontaktilajit eivit ole sopivia.
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Kohtaamisen lopuksi hoitaja antaa tietoa vammaisten ja pitkdaikaissairaiden lasten ja
heidén perheidensi vertaistuesta ja palveluista:

www.verneri.net

www.kehitysvammaliitto.fi

www.kvtl.fi

www.leijonaemot.org

marfanyhdistys

invalidiliitto /harvinaiset
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