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Abstract

In Finland 3.1 per cent of all live births include a major congenital structural anomaly, chromosomal
defect or a congenital hypothyroidism. In addition, approximately 500 premature infants a year are
born with a low birth weight and 200 premature infants a year with an extremely low birth weight.
The premature infants have a higher risk for many different disabilities. The nursing staff and doctors
are responsible for telling about the newborn’s disability to the parents.

The aim of the study was to describe the experiences of the nursing staff of informing the parents of
a newborn’s disability and to find out about nursing staff’s wishes for the development of their pro-
fessional skills. The purpose was to collect information which could be used in developing the quality
of the first-hand information. The results of this study could be used when determining the need for
directions and training programs at the Central Finland Central Hospital.

The study was qualitative and the data was collected by using written open questions. The partici-
pants (N=8) were nurses, midwives and children’s practical nurses. They worked in the delivery room,
neonatal intensive care unit and maternity ward at the Central Finland Central hospital. The data was
analyzed by using inductive content analysis.

Disclosing the information of a child’s disability was experienced as difficult. The need for family-
centered caretaking was seen important. Consideration was given to the families’ needs, and their
wishes were taken into consideration. Holistic support to the parents and presence of the nursing
were also deemed important as well as meeting a disabled child together with the parents. The nurs-
ing staff guided the parents and gave information on a one-on-one basis. The doctor seemed to be a
vital person in the process of giving the bad news. Experience was seen to play a major role in en-
hancing the nurses’ professional skills in giving the first-hand information. However, extra training
was also seen important because giving the first-hand information was seen as something that needs
continuous development in nursing.

Future research has to be conducted among a larger group of participants in order to determine what
kind of training methods health care professionals consider useful. It is important to survey the expe-
riences of the public health nurses of the child welfare clinics regarding the meeting of a disabled
child's family. The Central Finland Central Hospital has to outline a cohesive plan for giving the news
on a newborn’s disability.
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1 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Lapsen odotus on perheelle toiveiden ja odotusten aikaa. Vanhemmat toivovat en-
nen kaikkea, etté syntyva lapsi on terve (Fallowfield & Jenkins 2004, 314; Saviani-
Zeoti & Petean 2007, 381). Kaikkien toive ei toteudu, vaan perhe joutuu synnytykses-
sd luopumaan terveesta toivelapsestaan. Vanhemmat kokevat mielikuvavauvan me-
netyksesta johtuvan jarkytyksen ja surun (Barbosa, Chaud & Gomes 2008, 47; Raussi-
Lehto 2007, 457). Tilanne vaatii perheelta sopeutumista, silla useimmiten siihen ei

ole osattu valmistautua (Talvela 2004, 33).

Viime vuosina on alettu kiinnittdd enemman huomiota ensitiedon laatuun ja erityi-
sesti vanhempien ensitietokokemukset ovat kiinnostaneet tutkijoita (Hedov, Wik-
blad, & Annerén 2002; Hanninen 2004; Kerr & McIntosh 1998; Lemes & Barbosa
2007; Skotko 2005; Taanila 2002). Suomalaisen ja kansainvalisen ensitietotutkimuk-
sen tulokset ovat samansuuntaisia, joten kansainvalisia tutkimustuloksia voidaan
soveltaa suomalaiseen hoitokaytant6on (Hanninen 2004, 29). Aiemmista tutkimuk-
sista kay ilmi, etteivat vammaisen lapsen vanhemmat saa riittavasti tietoa ja tukea
sairaalan henkilokunnalta (Hedov ym. 2002, 1348). Paasaantoisesti vanhempien ensi-
tietokokemukset ovat kuitenkin parantuneet vuosikymmenien kuluessa (Skotko
2005, 64).

Vammaisen lapsen syntyma on ammattilaisen ndkokulmasta vaativa tilanne. Ensitie-
don antaminen ja vanhempien tukeminen koetaan haastavaksi. (Hanninen 2004, 203;
Savianni-Zeoti & Petean 2007, 384.) Ensitietoa kutsutaan tiedoksi, jota ei haluttaisi
antaa (Raussi-Lehto 2007, 459). Tilanne on l&dhes aina jarkytys ammattilaiselle (Kerr &
MclIntosh 1998, 226). Henkilokunnan yksi yleinen tapa reagoida vaikeissa ja ahdista-
vissa tilanteissa on etéisyyden ottaminen potilaaseen (Faulkner & Maguire 1999, 28).
Tyontekijat eivat halua nayttaa jarkytyksen tunteitaan vanhemmille (Hanninen 2004,
94). Hoitohenkilokunta tarvitsee ensitiedon antamiseen liittyvaé ohjeistusta ja koulu-
tusta nykyistd enemman (Saviani-Zeoti & Petean 2007, 385; Skotko 2005, 65). Vam-

maisia lapsia syntyy suhteellisen véhéan ja ensitietotilanne saattaa osua tyontekijan



kohdalle vain kerran uran aikana (Talvela 2004, 33). Koulutuksen avulla voi kehittya
paremmaksi hoitotyon osaajaksi, ensitiedon antajaksi ja vanhempien tukijaksi vam-

maisen lapsen syntyessé (Raussi-Lehto 2007, 462).

Leskisen (1995, 171) mukaan ensitiedosta puhuttaessa tarkoitetaan yleisimmin per-
heen saamaa tietoa ja tukea kokonaisuudessaan. Tutkimuksessa kasittelemme ensi-
tiedon antamista laaja-alaisesti perheen koko sairaalassaoloajalta. Vammaisella vas-
tasyntyneelld tarkoitamme lasta, jolla on jokin fyysinen vamma. Vamman kasitteella
tarkoitamme seka kehitysvammaisuutta ettd muita rakenteellisia poikkeavuuksia.
Ty6ssdmme huomio kiinnittyy erityisesti shokki- ja reaktiovaiheen perhel&htdiseen

hoitotyohon.

Tutkimuksen lahestymistapa on laadullinen ja tiedonkeruumenetelméané kaytettiin
avoimia kirjallisia kysymyksia. Tutkimus toteutettiin yhteistydssa Keski-Suomen kes-
kussairaalan kanssa. Tutkimukseen osallistuneet henkil6t tydskentelevat Keski-
Suomen keskussairaalan synnytyssalissa, lapsivuodeosastolla ja vastasyntyneiden
teho-osastolla katilon, sairaanhoitajan tai lastenhoitajan tehtavissa. Heista kaytetaan

yhteisnimitysté hoitohenkilokunta.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittadd, millaisia kokemuksia hoitohenkilokunnalla on
ensitiedon antamisesta vammaisen lapsen vanhemmille ja miten hoitohenkilokunta
haluaa kehittdd osaamistaan ensitiedon antajana. Tutkimuksen tarkoituksena oli
tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntaa Keski-Suomen keskussairaalassa annettavan
ensitiedon kehittdmissa seka hoitohenkilokunnalle suunnatun ensitietomateriaalin ja

koulutuksen suunnittelussa.



2 VAMMAISEN LAPSEN SYNTYMA AIHEUTTAA KRIISIN

2.1 Vammaisuuden maaritelma

Vammaisuuden kulttuurinen ja sosiaalinen ymmartaminen luo perustan sille, millai-
seen maailmaan vammaisen lapsen vanhemmat lastansa kasvattavat ja ohjaavat.
Liséksi se vaikuttaa vammaisten lasten perheille tarjottavaan tuen ja avun laatuun.
(Pollari 2007, 8.) Kasitteet vammainen henkild ja vammaisuus ovat seké lainsaadan-
nossa ettd puhekielessa nuoria ja sisalléltaan epatarkkoja. Kasiteparit vammainen —
vammaton ja terve — sairas sekoitetaan usein toisiinsa. (Ojamo 2001, 8 - 9.) Kasite
vamma ei tarkoita sairautta. Ihminen, jolla on vamma, voi olla valilla terve ja valilla
sairas samalla tavalla kuin kaikki ihmiset. (Repo 2004, 9.) Pitk&aikaissairaus on rinnas-
tettavissa vammaisuuteen, koska henkil6lle jaa pysyva haitta (Ojamo 2001, 9). Vam-
maisuuden ja sairauden erottamisella halutaan korostaa sitd, ettd on vaarin suhtau-
tua vammaisiin ihmisiin kuten sairaisiin. Jos vamma ja sairaus ndhdaan samana asia-
na, se korostaa vaaralla tavalla vammaisen henkilon riippuvuutta. (Jarvikoski & Har-

kapaa 2004, 103.)

Vammaisuuden késitetta ei voida kuvata taydellisesti minkdan maaritelman avulla,
koska jokainen vammainen henkild on yksild ainutlaatuisine piirteineen (Repo 2004,
12). Vammaisuudesta on esitetty lukuisia eri kasityksia ja teoreettisia malleja (Jarvi-
koski, Harképéa & Pattikangas 1999, 105). Maarittelyn lahtokohtana on, minkalaista
ihmiskasitysté halutaan korostaa ja kenen ndkdkulmasta vammaisuutta tarkastellaan.
Yleisimmin vammaisuuskasitetta pyritdédn maarittelemaén joko laaketieteellisesti tai
sosiaalisesti. (Kaukola & Nyman 2000, 33.) Perinteinen ladketieteellinen ndkdkulma
tarkastelee vammaisuutta yksilon ongelmana ja toiminnallisuuden rajoituksena (Pih-
ko 2004, 136). Vammaisuudella tarkoitetaan rajoitteita, joiden vuoksi henkil® ei pysty
toimimaan tasapainoisesti omassa elinymparistossaan (Vehmas 2005, 113). Ojamon
(2001, 10) mukaan vammaisena voidaan pitaa vain henkil6ita, joilla on jatkuva ja
mahdollisesti pysyva vajaatoiminta ja siitd aiheutuva pysyvéa haitta yhteisétason toi-

minnassa. Uudempi méaritelma huomioi yksilon ongelman suhteessa ympéristoon,



jolloin yhteiskunnan ratkaisuilla on merkitysta siihen, kuinka paljon vamma vaikeut-
taa suorituskykya. (Pinko 2004, 136.) Sosiaalisessa mallissa vammaisuuden keskeisind
ongelmina ndhd&an yhteiskunnan sosiaaliset tai fyysiset esteet, joihin voidaan vaikut-
taa asennekasvatuksen tai fyysisten esteiden poistamisen avulla (Jarvikoski & Harka-

pad 2004, 105).

Maailman terveysjarjeston WHO:n mukaan vammaisuus tarkoittaa vaihtelua ihmisen
toimintakyvyssd, mika aiheutuu joko jostain seuraavista tekijoista tai niiden yhteis-
vaikutuksesta: elimellisesta vauriosta, toiminnan rajoituksista tai osallistumisen rajoi-
tuksista (Vehmas 2005, 113). Elimellinen vaurio tarkoittaa mité tahansa psyykkisen
tai fyysisen toiminnan tai rakenteen puutosta tai poikkeavuutta. Toiminnan rajoituk-
set merkitsevat mitd tahansa vauriosta aiheutuvia rajoituksia tai puutoksia kyvyssa
suoriutua normaaleista toiminnoista. Osallistumisen rajoitukset merkitsevat ongel-
mia selviytya sosiaalisista tilanteista. (Disabilities 2009.) Yhdistyneiden kansakuntien
hyvaksyman yleissopimuksen mukaan vammaisella henkil6ll& on pitk&aikainen ruu-
miillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka voi estaa taysimaarai-
sen ja tehokkaan osallistumisen yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa (Con-

vention on the Rights of Persons with Disabilities 2006).

Kehitysvammaisuus ja fyysiset vammat aiheuttavat yksildlle toiminnanrajoitteita. Sen
vuoksi ne ovat keskendan rinnastettavissa vammaisuuden kasitteen maarittelyssa
(Repo 2004, 9). Taman maaritelman mukaisesti tarkoitamme tutkimuksessamme
vammaisella vastasyntyneelld lasta, jolla on jokin fyysinen vamma. Vamman késit-
teelld tarkoitamme seké& kehitysvammaisuutta ettd muita rakenteellisia poikkeavuuk-

sia.

2.2 Mielikuvavauva

Raskauden alkumetreilla vanhemmat, etenkin &iti, suuntaavat ajatuksensa syntyvaan

lapseen. He muodostavat mielikuvia kohdussa kasvavasta lapsesta. (Niemela 2003,

238; Vayrynen 2007, 174.) Sanotaan, etta lapsi syntyy ensin vanhempiensa mieleen



(Raussi-Lehto 2007, 457). Paavilainen (2003) vertaa vauvaan tutustumista palapelin
kokoamiseen. Vanhemmat kokoavat mielikuvaa vauvasta omien havaintojensa ja
mielikuviensa pohjalta. Osaksi mielikuva lapsesta muodostuu neuvolassa annettavan
tiedon pohjalta. Tieto ké&sittaa erilaisia kaavioita, kuvia seka terveydenhoitajan kom-
mentteja vauvasta. Vanhemmat tutustuvat lapsen kehoon vatsan lapi tunnustellen ja
havainnoiden vauvan liikkeita. Aidin mielikuvat vauvasta ovat monipuolisempia, kos-

ka han tuntee vauvan liikkeet siséllaan. (Mts. 79 - 80.)

Mielikuvat vauvasta muokkaantuvat raskauden aikana. Aluksi diti pitda vauvaa osana
itseddn, mutta raskauden loppuvaiheessa hén ndkee vauvan jo erillisend. Usein lap-
sesta tulee todellinen vasta ensimmaisessa ultradanessa, kun vanhemmat nakevéat
lapsensa kohdussa (Schmied & Lupton 2001, 33, 37). Lapsi on odotusaikana van-
hemmilleen kasvoton tuttu ja mielikuvat lapsesta valmistavat perhettd synnytysta ja
tulevaa arkea varten (Paavilainen 2003, 79, 81). Jos kaikki menee raskauden aikana
hyvin ja lapsi syntyy terveend, mielen lapsesta syntyy todellinen lapsi. (Raussi-Lehto
2007, 457).

2.3 Vammainen vastasyntynyt

Kaikki vastasyntyneet eivat ole terveitd. Suomessa eldvina syntyvisté lapsista 3,1 pro-
sentilla on rakenteellinen poikkeavuus, kromosomipoikkeavuus tai synnynnéinen
kilpirauhasen vajaatoiminta (Synnynnaiset epdmuodostumat, 2006). Tam4 tarkoittaa
vuoden 2008 syntyvyyden perusteella arviolta 1850 vammaisena syntynytta lasta
vuosittain (vrt. Syntyneiden méaara kasvoi 2008). Taman lisaksi Suomessa syntyy vuo-
sittain noin 500 pikkukeskosta (syntymépaino < 1500g) ja noin 200 erittéin pienipai-
noista keskosta (syntyméapaino < 1000g) (Heikka 2007, 298). Pienet keskoset ovat
alttiita keskosuuteen liittyville vammoille, joista vakavimpia ovat CP-vamma, nako-
vamma, kuulovamma ja kehitysvammaisuus. Ennenaikaisuuteen ja pienipainoisuu-
teen liittyen erilaisten vammojen riski on erityisen suuri pienen pienilla keskosilla.

(Tommiska 2003, 19.)



Kun vastasyntynyt on vammainen, toivelapsesta syntyy epavarmuuden lapsi (Raussi-
Lehto 2007, 457; Saviani-Zeoti & Petean 2007, 381). Vanhemmat joutuvat menetta-
maan terveen mielikuvavauvan (Barbosa ym. 2008, 47; Raussi-Lehto 2007, 457). Uu-
teen mielikuvaan lapsesta liittyy ahdistusta, koska vammautumisen todelliset seura-
ukset selviavat vanhemmille vasta ajan my6ta. (Hilton 2003, 25, 29.) Vanhempien
mieliin jad kytem&an toive siitd, etta syntynyt lapsi muuttuisi heidan mielikuviensa
terveeksi lapseksi. Vammaisen lapsen syntymd aiheuttaa didissa ristiriitaisia tunteita.
Han samaan aikaan suree toivelapsensa menetysté ja valmistautuu aitiyteen. (Raussi-
Lehto 2007, 457 - 458.) Taman prosessin ymmartaminen on ammattilaisille ensiarvoi-
sen tarkedaa, silla on voitu osoittaa toivelapsen menetykseen liittyvan hoitamattoman
surun ja tasta johtuvan todellisen lapsen torjumisen horjuttavan perheen tasapainoa.

(Barbosa ym. 2008, 47; Raussi-Lehto 2007, 457 - 458.)

2.4 Kriisin vaiheet

Jurvelin, Backman ja Kyngéas (2006) ovat todenneet lapsen sairastumisen asettavan
perheen uuteen tilanteeseen, jossa perheelle muodostuu selviytymishaasteita. Naita
ovat lapsen sairauden aiheuttamat tunnereaktiot, lapsen sairauden hoitaminen,
konkreettisen avun tarve, lapsen kehitys, sairauden kulku, perheen ja perheenjésen-
ten asema ja samanaikaiset muutokset ja stressitekijat. (Mts. 2006, 19.) Talvelan
(2004, 37) mukaan ihmisen selviytymistd uudessa, ennalta arvaamattomassa tilan-
teessa voidaan kuvata Cullbergin (1977, 1993) kriisiteorian avulla. Soveltamalla Cull-
bergin kriisiteoriaa akuuttien traumaattisten kokemusten kasittelyyn saadaan tasmal-
lisempi kuva Kkriisin eri vaiheista ja prosessin kulusta (Saari 2003, 41). Raussi-Lehto
(2007, 459) esittelee Laakkosen (1993) kriisiteorian pohjalta kehittdman mallin, joka
kuvaa perheen tukemista vammaisen lapsen syntyman jalkeen (Raussi-Lehto 2007,
459). Cullbergin kriisiteorian nelja eri vaihetta ovat shokkivaihe, reaktiovaihe, kor-
jaamisvaihe sekad uudelleen suuntautumisen vaihe. Nama vaiheet eivat ole perakkai-

si& vaan toistensa paalle liukuvia. (Kiiltoméaki 2007, 15 - 21; Talvela 2004, 37.)



Tieto vammaisesta lapsesta aiheuttaa aina perheeseen kriisin (Hilton 2003, 23). Kriisi-
tilanteessa ihminen ei halua uskoa todeksi sitd, mita kuulee. Talla tavalla mieli suojaa
tiedolta, jota ei pystyté ottamaan vastaan tai ei kestetd. (Saari 2003, 42.) Tiedosta-
mattomat puolustuskeinot, kuten kieltdminen ja suuttuminen, auttavat inmista sel-
viamaan kriittisen vaiheen yli. Eritasoinen taantuminen voi olla mahdollista. Se saat-
taa ilmeta rajuna takertumisena tai kiihkeina tunnepurkauksina. Toisaalta tuntemus-
ten ulkoistaminen omasta itsesta toisiin ihmisiin tai asioiden rationalisointi ovat ylei-

si& puolustusmekanismeja tuskallisissa kokemuksissa. (Talvela 2004, 38 - 39.)

Vanhempien reagointi lapsen vammadiagnoosin kertomistilanteessa on yksilollista
(Raussi-Lehto 2007, 459). Tilannetta vanhemmat kuvaavat kaoottiseksi, kysymysten,
mielikuvien ja ajatusten taydelliseksi sekamelskaksi. He eivat osaa jasentaa tapahtu-
mia, koska tapahtumat eivat sisally heidan mielikuviensa piiriin, eik& heilla ole ennal-
ta muodostettuja toimintamalleja tilanteeseen. (Hilton 2003, 23 - 24.) Vanhemmat
eivat kykene ymmartdmaan annettua tietoa, eivatka pysty muodostamaan tulevai-
suudesta mielikuvia. (Barbosa ym. 2008, 48; Hilton 2003, 23). He eivat halua uskoa
ladkarin vammaepailya, varsinkaan, jos vauvan vamma ei ndy paéallepain. Tilanteet
jaavat vanhempien mieleen loppueldmaksi. He havainnoivat ymparisto4 ja tekevéat

omia paatelmia hoitohenkilékunnan eleista ja olemuksesta. (Hanninen 2005, 3989.)

Vammaisen lapsen syntyma aiheuttaa vanhemmissa monenlaisia reaktioita (Saviani-
Zeoti & Petean 2007, 381; Talvela 2004, 33). Shokki, turtuneisuus seké jarkytys ovat
yleisia (Hilton 2003, 23; Kerr & McIntosh 1998, 228). Aidit kayvat lapi surun, petty-
myksen, alemmuuden ja raivon tunteita. He tuntevat olonsa yksinaiseksi ja avutto-
maksi ja haluavat paasta pois tilanteesta. Jopa elaman jatkaminen voi tuntua toivot-
tomalle. Vanhemmista on kasittamatonta, etté juuri heille on syntynyt vammainen
lapsi. Oloa kuvaillaan onnettomaksi, toivottomaksi ja epauskoiseksi. (Barbosa ym.
2008, 48.) Vanhemmat pitavat tilannetta epareiluna. Aidit saattavat pelits, ettei

puoliso pysty hyvaksymé&an lasta vamman takia. (Kerr & Mclntosh 1998, 228.)

Aidit kamppailevat ristiriitaisten ajatustensa kanssa. He saattavat tuntea lasta koh-

taan inhoa ja vastenmielisyytté. Tunteet voivat olla niin voimakkaita, ettei aiti kykene
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hoitamaan tai imettdmaan lastaan. (Barbosa ym. 2008, 49.) Pienella osalla dideista
vammaisen lapsen syntyma aiheuttaa hysteerisen reaktion, eivatka he halua edes
nahda lastaan, saati pitaa hanta sylissa (Kerr & Mcintosh 1998, 228). Aidit saattavat
ajatella, etteivat kykene rakastamaan vammaista lastaan. He saattavat jopa toivoa
lapsen kuolemaa. Tilanne on epdvarma ja turvaton ja aiti saattaa kokea itsensa ulko-
puoliseksi omien tunteidensa vuoksi. (Barbosa ym. 2008, 49.) Vanhemmat voivat
tuntea syyllisyytta lapsen vammasta ja ajatella, ettd he ovat omalla toiminnallaan
aiheuttaneet vammaisuuden. (Kerr & Mclntosh 1998, 228.) Vanhemmilla saattaa olla
huoli lapsensa tulevaisuudesta, ystavyyssuhteista sekd ammatista (Hanninen 2005,

3989; Skotko 2005, 64).

Vammaisen lapsen syntymasta aiheutuneet tunteet on kéaytava lapi, jotta suuntau-
tuminen selviytymisen ja tilanteen hallitsemisen suuntaan on mahdollista (Talvela
2004, 38). Reaktiovaiheessa ihminen tulee tietoisiksi tapahtuneesta ja sen merkityk-
sestd omalle elamalle. Tietoisuus nostaa esiin tunteet, jotka vaihtelevat laidasta lai-
taan ja ihmisesta toiseen. (Kiiltomaki 2007, 18; Saari 2003, 52 - 53.) Reaktiovaihee-
seen siirtyminen on merkki sopeutumisen alkamisesta. Uuteen tilanteeseen sopeu-
tumista voidaan kuvata selviytymisprosessiksi, jossa ihminen kasittelee ja tarkastelee

elaman tilannettaan eri tavoin prosessin aikana (Talvela 2004, 36 - 38).

Aidit kuvaavat kokevansa syyllisyytta ajatuksistaan ja kaytoksestaan, kun he ovat
paasseet pahimman jarkytyksen yli (Barbosa ym. 2008, 49). Vammasta huolimatta
osa vanhemmista ndkee edessé olevan vauvavaiheen normaalina vauvaperheen ela-
manvaiheena. Hoitohenkilokunnalla on tarkea rooli positiivisen kiintymyssuhteen
luomisessa perheen ja vammaisen lapsen valille. Tdmén suhteen syntyminen auttaa
perhettd sopeutumaan lapsen vammaan seka sen hyvaksymiseen. Syntynyt lapsi on

vammasta huolimatta vanhempiensa lapsi. (Hanninen 2004, 146 - 147.)
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3 ENSITIEDON ANTAMINEN VAMMAISEN LAPSEN PERHEELLE

3.1 Ensitieto kasitteena

Ensitiedon mé&aritteleminen on vaikeaa, silla kaikki ensitietotilanteet ovat erilaisia
(Hanninen 2004, 22). Sit4 voidaan kasitteend tulkita kapea- tai laaja-alaisesti. Kapea-
alaisesti ajateltuna ensimmaisté tiedonantoa lapsen vammasta tai poikkeavuudesta
kutsutaan ensitiedoksi. Ensitieto voi tarkoittaa laajemmin kaikkia niita tilanteita, jois-
sa annetaan tietoa lapsen poikkeamasta ja jonka aikana vanhempia ohjataan ja tue-
taan. (Hanninen 2005, 3987.) Leskisen (1995, 171) mukaan ensitieto tulkitaan ylei-
semmin laaja-alaisesti pitemmaksi prosessiksi kuin vain yksittaiseksi tiedon kertomis-

tilanteeksi.

Helminen ja Hanninen (1995, 5 - 6) ovat esittaneet ensitiedon kéasitteen kuuden T:n
avulla: Tieto, Tunne, Tuki, Toivo, Toisto ja Toimintaan ohjaaminen. Hannisen (2004,
22) mielestd maaritelmasta on jaanyt pois tilannekohtaisuus, joten maaritelma on
epataydellinen. Ensitiedon antaminen voidaan nahda prosessina, johon kuuluu tieto-
jen antaminen sairaalassa seka kotona selviytymisen tukeminen. Kokonaisvaltainen
ensitieto kasittéd vammaisuuden toteamisen lisaksi tilanteeseen liittyvien reaktioi-
den, kysymysten ja tunteiden késittelya vastasyntyneen vanhempien kanssa. (Talvela
2004, 33 - 34.). Nyman (2004) toteaa ensitiedon koostuvan rehellisesta tiedosta, tur-
vallisesta ja tunteet sallivasta ilmapiirista, tuesta ja kunnioituksen osoittamisesta
perheelle, positiivisesta tulevaisuuteen suhtautumisesta seké perheen normaalin

toiminnan tukemisesta (Moisio 2004, 22).

Tutkimuksessa tarkoitamme ensitiedolla kaikkia sairaalassa vastaantulevia tilanteita,
joissa vammaisen lapsen vanhempien kanssa kasitellddn vammaan liittyvié asioita.
Maaritelma pitaa sisallaan ensimmaisen tiedonannon vammasta sekd muut tilanteet,

joissa perhetté tuetaan, ohjataan tai annetaan tietoa lapsen vammaan liittyen.
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3.2 Perhel&htdinen ensitietotydskentely

Perhel&htoisessa tydskentelyssa jokaisen perheen toiminta- ja suhtautumistapoja
kunnioitetaan. Tyontekijat ja perhe ovat tasavertaisia toimijoita siten, etté tyonteki-
jalla on kaytettavissa ammatillinen asiantuntijuus ja perhe on oman elamansa asian-
tuntija. Tata toimintaa luonnehditaan kumppanuudeksi. (Maatta 2001, 99.) Toinen
keskeinen kasite perhelahtdisessa toimintatavassa on voimaantuminen. Silla tarkoi-
tetaan vanhempien tietoisuuden lisdédmistd omasta tilanteestaan seka voimavarojen
vahvistamista. Keskeinen menetelma voimavarojen vahvistamisessa on vanhempien
tietoisuuden lisédminen voimia antavista ja kuormittavista tekijoista. Samalla pyri-
taan lisddmaan perheen valmiuksia toimia perheen voimia vahvistavasti ja kuormit-
tavia tekijoita vahentéavasti. Kdytdnndssa tdma tarkoittaa muun muassa merkitykselli-
sen tiedon tarjoamista, toivon elavaittamista, keskustelua, sosiaalisten verkostojen
vahvistamista, auttamista valintojen tekemisessa seka tyon ja levon tasapainottamis-
sa. (Pelkonen & Hakulinen 2002, 206 - 209.)

Laadukas ensitieto koostuu tyontekijoiden perhelahtoisesta ensitietotydskentelysta,
jossa vanhemmilla on mahdollisuus vammaisen lapsen ensikohtaamiseen ja tiedon
saamiseen vammasta. Perheelle annettava ensitieto taytyy raataloida tilannekohtai-
sesti kullekin perheelle oikeanlaiseksi. Ensitiedon valmisteluun osallistuvat perhe ja
asiantuntija yhdessa, ja he toimivat vuorovaikutustilanteessa yhteistydssa. (Hanninen
2004, 194 - 196.) Ensitiedon antamisen tavoitteena on auttaa perhettd omien voima-
varojen l6ytymiseen ja edistad sopeutumista nykyiseen elamantilanteeseen (Hanni-
nen 2005, 3990; Raussi-Lehto 2007, 460). Jos perheella ei ole riittdvasti voimavaroja,
perhe kokee stressid ja lapsen sairastuminen on vaikeampi hyvéaksyéa (Jurvelin ym.
2006, 19.) Oikealla tavalla annettu ensitieto on yksi keino tukea vanhempien voi-
maantumista. Mitd nopeammin vanhemmat saavat voimavaransa kayttoon, sita
enemman siitd hyotyy vammainen lapsi ja koko perhe. (Hanninen 2004, 193.) Voima-
varansa tiedostavien vanhempien motivaatio selvité vaikeissa tilanteissa on huomat-
tavasti parempi. He myos luottavat itseensd vanhempina, pystyvat tekeméaan paatok-

si& ja ratkomaan arkipdivan ongelmia. (Pelkonen & Hakulinen 2002, 209.)
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Vammaisen lapsen syntyessa vanhempien kohtaaminen on haasteellista ja vaativaa,
koska kahta samanlaista tilannetta ei ole. Kenellak&an ei ole valmista kasikirjoitusta
tapahtumista, vanhempien ja tyontekijoiden reaktioista tai lapsen tilanteesta. Ensi-
tietotilanteet ja vanhempien kokemukset niisté vaihtelevat suuresti. (Hanninen 2004,
187, 189.) Tilanteen vaativuutta lisaa entisestaan se, etta tieto lapsen sairaudesta tai
vammasta on usein yllatys sek& perheelle etta tydntekijdille (Talvela 2004, 33). Huo-
nojen uutisten kertomiseen on syyta valmistautua huolella (Maatta 2001, 56; Saviani-
Zeoti & Petean 2007, 383). Ennen ensitiedon antamista kannattaa havainnoida van-
hempien ajatusmaailmaa, huolenaiheita ja pelkoja. Vanhemmat muodostavat usein
omia tulkintoja ja aavistuksia lapsesta ennen kuin ensitietoa ehditdan antaa. (Maatta
2001, 56.) Ammattilaisen on tarkeda pitaa mielessa, etté jokainen vammaisen lapsen
saanut perhe on ainutlaatuinen ja tilanne on ainutkertainen. Hoitohenkildkunnan on
osattava ensitietotilanteessa lukea perheen tarpeita ja toimia tilanteen edellyttamal-
|4 tavalla. (Raussi-Lehto 2007, 460). Ensitiedon antamiseen ei ole olemassa yhta oi-
keaa tapaa (Moisio 2004, 22). Parhaimmassa tapauksessa onnistunut ensitietotilanne
vaikuttaa vanhempien kiintymyssuhteen syntymiseen ja lujittumiseen. (Hanninen

2004, 146.)

Ensitiedon antamisessa on olennaista hoitohenkilékunnan oma késitys vammaisuu-
desta tai poikkeavuudesta, koska henkilokunnan asenteet valittyvat herkasti van-
hemmille (Lemes & Barbosa 2007, 442; Raussi-Lehto 2007, 460). Henkilokohtaiset
mielipiteet ja asenteet on pidettéva piilossa (Skotko 2005, 75). Ensitiedon antajan
tulee olla ammattitaitoinen ja empaattinen henkildé (Hanninen 2004, 203; Skotko
2005, 74). Tarvitaan korkeaa tiedollista, taidollista ja vuorovaikutuksellista ammatti-
taitoa sek& henkilokohtaista kypsyytta (Ilmakunnas & Sinisaari-Eskelinen 2004, 15).
Yksil6llisyys, hienotunteisuus ja ihmisldheinen suhtautuminen perheeseen ovat lah-
tokohtana (Raussi-Lehto 2007, 460). Vanhemmat arvostavat hoitohenkilékunnan
ystavallisyytta sekd sympaattista ja ymmartavaista olemusta (Kerr & Mclntosh 1998,

227; Taanila 2002, 1290).
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3.3 Tiedon valittaminen vammasta

Ensitietoa antavat sairaalassa lastenlaakarit, katilot, sairaanhoitajat, lastenhoitajat ja
erityistyontekijat (Taanila 2002, 1289). Diagnoosin kertominen kuuluu l&a&karille, sill&
laakari pystyy parhaiten vastaamaan vanhempien kysymyksiin (Skotko 2005, 74).
Laakari antaa ensitietoa laaketieteellisesta nakdkulmasta: hén kertoo, mité lapsen
tilasta tiedetaan, milloin saadaan tietaa lisaa ja mitd vammaisuus merkitsee lapsen ja
perheen tulevaisuuden kannalta. (Moisio 2004, 22.) Hoitohenkilokunta osallistuu
ladkéarin tiedonannon jalkeen ensitiedon antamiseen. On tarkeaa, ettéd hoitohenkil-
kunta on tietoinen laakéarin kertomista asioista, jotta tietoa annetaan riittavasti.
(Taanila 2002, 1290.) Hyvéaa ensitietoa annetaan vahan kerrallaan (Hedov ym. 2002,
1348; Hanninen 2005, 3987; Moisio 2004, 22). Tieto lapsen vammasta tulee antaa
heti synnytyksen paatyttya tai heti, kun vammaa epéillaan (Kerr & Mcintosh 1998,
227; Raussi-Lehto 2007, 459; Skotko 2005, 74). Toisaalta heti synnytyksen jalkeen
annettu ensitieto saattaa hairita herkilla olevan perheen selviytymista ja sitoutumista
(Hedov ym. 2002, 1348). Myohemmin kerrotaan tukimuodoista, jatkohoidosta ja
kuntouttamisesta (Moisio 2004, 22).

Vammaisen lapsen vanhemmille tulee antaa riittavasti tietoa, silla kokonaisvaltainen
tieto auttaa suhtautumaan tilanteeseen ja tulevaisuuteen positiivisesti (Lemes &
Barbosa 2007, 444; Kerr & McIntosh 1998, 230). Vain 30 % vammaisen lapsen van-
hemmista saa riittéavasti tietoa vauvan vammaan liittyen synnytyksen jalkeen (Hedov
ym. 2002, 1348). Hoitohenkilokunnan taytyy huolehtia, etta tieto valittyy vanhemmil-
le (Hanninen 2004, 187). Tietoa pitdd antaa lapsen tilasta, vamman aiheuttajasta se-
k& vamman vaikutuksista lapsen kehitykseen. (Kerr & McIntosh 1998, 230; Lemes &
Barbosa 2007, 443; Talvela 2004, 33). On tarke&a, ettd ammattilaisella on riittavasti
ajantasaista tietoa vamman vaikutuksista lapsen tulevaisuuden mahdollisuuksiin
(Skotko 2005, 75). Tieto ei saa keskittya lilaksi vammaan (Hanninen 2004,165). Olen-
naista on antaa tietoa vammaisuuden vaikutuksista perheen arkielamaan (Itésaari,
Leino-Kilpi & Uski 2000, 68). Vertaistuen piiriin ohjaaminen on keskeista ensitiedon

antamisessa. (Hanninen 2004, 204; Skotko 2005, 75). Perheille pitda antaa tietoa
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vammaisjarjestoista ja vertaisryhmista (Skotko 2005, 73). Vertaisperheiden yhteystie-

toja on hyva antaa jo sairaalassa. (Itdsaari ym. 2000, 71; Skotko 2005, 73).

Ensitiedon antamisessa tietoa keskeisempaa on tapa, miten asioista kerrotaan (Moi-
sio 2004, 22; Taanila 2002, 1289; Talvela 2004, 33). Ensitietotilanteeseen pitaé pa-
nostaa, silld vanhempien alkuvaiheen kokemukset luovat pohjan sille, millainen kési-
tys vanhemmille muodostuu lapsesta ja tdman mahdollisuuksista (Maatta 2001, 55;
Pihko 2004, 137; Taanila 2002, 1289). Perhetta tulee onnitella vauvan syntyman joh-
dosta ennen kuin vammasta annetaan tietoa (Skotko 2005, 75). Vanhemmille tulee
antaa asiallista ja rehellisté ensitietoa. Tilannetta ei pid& surkutella. (Hanninen 2004,
189.) Oman tai vanhempien ahdistuksen lieventamiseksi, vanhemmissa ei tule heréat-
taad vaaraa toiveikkuutta. Tarkeaa on kertoa myads se, mité ei tiedeta. (Hanninen
2005, 3987.) Vanhempien huomio kannattaa kiinnittéé positiivisiin asioihin ja nostaa
keskusteluissa esille vauvan hyvia puolia (Barbosa ym. 2008, 50; Hanninen 2004, 146;

Itdsaari ym. 2000, 68; Skotko 2005, 71).

Ensitieto tulee antaa kiireettdmasti avoimessa ilmapiirissd, jossa perheellda on mah-
dollisuus kysya ja keskustella. (Hanninen 2004, 188; Lemes & Barbosa 2007, 443; Sa-
viani-Zeoti & Petean 2007, 383.) Ensitieto vauvan vammasta tulee antaa molemmille
vanhemmille yhta aikaa (Hanninen 2004, 189; Itédsaari ym. 2000, 71; Saviani-Zeoti &
Petean 2007, 283; Skotko 2005, 75). Isén lasndolo tukee &itia (Barbosa 2008, 51). On
keskeistd, ettd vauva on paikalla, silla vauvan lasnéolo véhentda vanhempien pelkoja
(Hanninen 2004, 189). Tieto vauvan vammasta tulee antaa rauhallisessa tilassa, eika
paikalla saa olla ulkopuolisia henkil6ita (Kerr & Mcintosh 1998, 227; Skotko 2005,
75). Hoitohenkilokunnan tulee valttdd ammattikielen kayttoa (Lemes & Barbosa
2007, 444; Saviani-Zeoti & Petean 2007, 383). Tyontekijoiden tehtdvané on arvioida
perheen kapasiteetti ottaa vastaan tietoa. Vanhemmilta voi myds suoraan kysya,
minké& verran he haluavat tietda. (Hanninen 2005, 3987.) Suullisen tiedon liséksi ajan-
kohtaista ja ymmarrettavaa tietoa on hyvéa antaa kirjallisesti (Lemes & Barbosa 2007,
444; Skotko 2005, 75; Talvela 2004, 34). Kirjallisen materiaalin tulee antaa positiivi-
nen kuva vauvan tilanteesta (Itdsaari ym. 2000. 71; Skotko 2005, 72).
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Vammaisen lapsen syntyessa hoitohenkilokunnan on tarkedd huomioida perheen
tunteet, sill tunteiden huomiotta jattamisella ndyttaa olevan negatiivinen vaikutus
vanhempi-lapsisuhteen kehittymiselle (Barbosa ym. 2008, 51). Selvaa on, ettei per-
heille tarjota riittavasti tukea, kun vastasyntynyt on vammainen (Barbosa ym. 2008,
49; Hedov ym. 2002, 1348; Kerr & Intosh 1998, 229; Lemes & Barbosa 2007, 444).
Ensitiedon antamisessa on keskeisté viestittdd vanhemmille, ettd heidan tunteillaan
on merkitysté (Barbosa 2008, 49). Perhetta voi tukea kysymalla vointia tai istumalla
vierelle kuuntelemaan (Kerr & Intosh 1998, 229). Toivon luominen on térke&a. Per-
heelle tulee antaa kuva, ettd hoitohenkilokunta on paikalla heita varten. Tyontekij6i-
den tulee kertoa avoimesti, ettd vammaisen lapsen syntyma on haaste perheelle ja
selviytymisen kannalta on tarkeda kayda lapi tiedon aiheuttamia reaktioita ja tuntei-
ta. (Lemes & Barbosa 2007, 442, 444.) Onnistuneessa ensitietotilanteessa tunteet
ovat sallittuja niin lapsen vanhemmilta kuin henkilékunnaltakin (Ha&nninen 2004,
190). Hoitohenkil6kunnan avoimuus tunnetasolla voi auttaa perhettd sopeutumaan
tilanteeseen. Sitd vastoin tunteettomuus saattaa kuormittaa perhettd, koska se koe-
taan usein valinpitamattomyytena. (Kerr & Mcintosh 1998, 227). Nymanin (2004)

mielesta perheelle voi sanoa rehellisesti, ettei osaa sanoa mitdan (Moisio 2004, 22).

3.4 Ensitietotydskentely tyontekijan nakokulmasta

Kukin tydntekija toimii omalla tavallaan antaessaan ensitietoa (Saviani-Zeoti & Pete-
an 2007, 382). Ensitiedon antaminen ja vanhempien tukeminen vammaisen lapsen
syntyessa koetaan vaikeaksi (Heikkilda & Tuunanen 1985, 58; Hanninen 2004, 203;
Raussi-Lehto 2007, 459; Saviani-Zeoti & Petean 2007, 384). Tiedon antaminen koe-
taan kaikkein haastavimmaksi vammaa epailtédessa, koska vanhemmille joudutaan
antamaan hyvin epdvarmaa tietoa. Diagnoosivaiheessa tyontekijat voivat valmistau-
tua tiedon kertomiseen, mika tekee ensitiedon antamisesta huomattavasti helpom-
paa. (Hanninen 2004, 188.) Toisaalta tydntekijat luottavat omiin kykyihinsa huonojen
uutisten kertomisessa (Horwitz & Ellis 2007, 627). Aikaisemmat kokemukset helpot-

tavat ensitiedon antamista (Hanninen 2004, 165).
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Vammaisen lapsen syntyma on jarkytys tyontekijélle (Kerr & Mcintosh 1998, 226).
Ensitiedon kertominen aiheuttaa surua, turhautumista ja jopa syyllisyyden tunteita.
Koulutuksen tasolla tai harjoittelun maéaralla ei nayta olevan merkitysta tunnereakti-
oihin. (Saviani-Zeoti & Petean 2007, 384.) Ammattilainen haluaa usein koota ajatuk-
sensa ennen kuin kertoo vanhemmille vastasyntyneen poikkeavuudesta. (Kerr &
Mcintosh 1998, 226.) TyOntekijat tiedostavat, ettd vanhemmat kokevat viivastyneen
tiedon ja epatietoisuuden erittéin raskaaksi (Heikkinen & Tuunanen 1985, 57). Siita
huolimatta vain hyvin pieni osa hoitohenkilokunnasta kertoo vanhemmille epéilyk-
sensa lapsen vammaisuudesta heti (Kerr & Mcintosh 1998, 226). Hannisen (2004, 94)
mukaan tyontekijat eivat halua nayttaa jarkytyksen tunteitaan vanhemmille. Vaikeis-
sa ja ahdistavissa tilanteissa henkilokunnan yksi yleinen tapa reagoida on etéisyyden

ottaminen potilaaseen (Faulkner & Maguire 1999, 28).

Hoitohenkilokunta saattaa jattaa kertomatta keskeisia asioita sen vuoksi, etteivat
halua haavoittaa perhetta (Lemes & Barbosa 2007, 444). Tiedon kertominen halutaan
jattaa lastenlaakarille. Hoitohenkilokunta rauhoittelee vanhempia antamalla epé-
tarkkaa tietoa. Nain toimimalla he pyrkivat peittdmaan omaa hAmmennystaan. Tyon-
tekijat saattavat valtella vanhempien kohtaamista ja vammaisuuteen liittyvié pu-
heenaiheita, koska mielestaéan heilla ei ole aikaa pysahtya yhden perheen kanssa kes-
kustelemaan pitkéksi aikaa. Hoitohenkilokunta arvostaa kollegoiden tukea ensitieto-
tilanteissa. (Hanninen 2004, 163 - 165.) Henkil6kunta uskoo huonon tiedonkulun eri
osastojen valilla heikentavan perheen saamaa tukea ja tietoa. Rauhaton ilmapiiri ja
hoitajan riittaméattdmyyden tunne tukijana vaikeuttavat vuorovaikutusta vammaisen

lapsen vanhempien kanssa. (Heikkila & Tuunanen 1985, 57).

Henkilokunta kokee saavansa liian véhéan koulutusta ensitiedon antamiseen (Heikkila
& Tuunanen 1985, 58; Saviani-Zeoti & Petean 2007, 385; Skotko 2005, 65). Toisaalta
osa ladkéareista ei osallistu tarjottavaan koulutukseen, vaikka sita pidetaan yleisesti
ammattilaisten keskuudessa hyodyllisené ja tarkeand. Laakarit pitavat roolileikkia
hyvana keinona harjoitella huonojen uutisten kertomista. He korostavat palautteen
merKkitysta. (Barnett, Fisher, Cooke, James & Dale 2007, 947.) llmakunnaan ja Sinisaa-

ri-Eskelisen (2004) mielesta hoitohenkilékunnalla tulee olla mahdollisuus keskustella
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vammaisen lapsen syntyman ja perheen kohtaamisen herattamisté tunteista ja ko-
kemuksista. Tydnohjauksen avulla ammattilainen voi ymmartaa omaa toimintaansa
ensitietotilanteissa ja sen jalkeen. Hoitotyontekijoiden valmiuksia kohdata shokissa
oleva perhe tulee tukea ja kehittad koulutuksen avulla. (Mts. 15.) Koulutuksen laa-
tuun on paneuduttava, silla Horwitz ja Ellis (2007,627) ovat todenneet koulutuksen
parantavan ammattilaisten itseluottamusta, mutta ei valttamatta valmiuksia kertoa

huonoja uutisia.
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4 TUTKIMUKSEN TAVOITE, TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tavoitteena on selvittéda, millaisia kokemuksia hoitohenkilokunnalla on
ensitiedon antamisesta vammaisen lapsen vanhemmille ja miten hoitohenkilokunta
haluaa kehittdd osaamistaan ensitiedon antajana. Tutkimuksen tarkoituksena on
tuottaa tietoa, jota voidaan hyodyntaa Keski-Suomen keskussairaalassa annettavan
ensitiedon kehittdmissa seké hoitohenkilékunnalle suunnatun ensitietomateriaalin ja

koulutuksen suunnittelussa.

Tutkimustehtavat:

1. Millaisia kokemuksia hoitohenkilokunnalla on ensitiedon antamisesta vammaisen

lapsen vanhemmille?

2. Miten hoitohenkilokunta haluaa kehittéa osaamistaan ensitiedon antajana?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimukseen osallistujat

Opinndytetydomme edustaa laadullista eli kvalitatiivista tutkimusta. Tutkimustehtava
ohjasi valitsemaan laadullisen lahestymistavan, koska laadullista tutkimusta kayte-
taan, kun halutaan tuottaa teoreettista tietoa huonosti tunnetusta ilmiosté tai I0ytaa
uusia ndkokulmia jo osin tuttuihin ilmidihin (Kylm4, Julkunen-Vehvildinen & Juvakka
2003, 609: Ohman 2005, 273). Laadullisen tutkimusmenetelméan tarkoituksena on
kuvata todellista elamé&a, johon sisaltyy ajatus todellisuuden moninaisuudesta. Ta-
pahtumat muovaavat samanaikaisesti toinen toistaan. Pyrkimyksen& on pikemmin
|0ytad tai paljastaa tosiasioita kuin todentaa jo olemassa olevia vaittamia. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2009, 161.) Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on sanoittaa
ihmisten omat kuvaukset koetusta todellisuudesta. Naiden kuvausten odotetaan
sisdltavan asioita, joita ihminen pitaa itselleen elaméassaan merkityksellisina ja tarkei-

né. (Vilkka 2005, 97.)

Laadulliseen tutkimuksen osallistujat valitaan tarkoituksenmukaisesti (Hirsjarvi ym.
2009, 164). Osallistujiksi valitaan ne henkil6t, jotka tietdvat eniten tutkimuksen koh-
teena olevasta ilmiosta (Kylma ym. 2003, 611) Oleellista on, etta osallistuja osaa ja
haluaa kuvata tutkimuksen kohteena olevaa ilmi6ta. Voi olla tarkoituksenmukaista
valita osallistuja useasta eri kohderyhmasta. Tarkoituksena on kerata mahdollisim-
man rikas aineisto tutkittavasta ilmitsta, joten osallistujajoukko on yleensa pieni.
Tutkimukseen osallistuvien henkildiden maaraa ei pystyté aina ennalta paattamaan.
(Kylma & Juvakka 2007, 58 - 59.) Laadullisessa tutkimuksessa puhutaan saturaatiosta
eli aineiston kyllaantymisesté. Aineisto on kyllaantynyt, kun tutkittavasta ilmiosta ei
saada enda uutta tietoa. (Eskola & Suoranta 1998, 62; Kylmé & Juvakka 2007, 27;
Vilkka 2005, 127.)

Tutkimukseen osallistujiksi valittiin tarkoituksenmukaisesti Keski-Suomen keskussai-

raalan synnytyssalissa, lapsivuodeosastolla ja vastasyntyneiden teho-osastolla tyos-
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kenteleva hoitohenkilokunta. Tutkimukseen osallistuneista henkilGilla kolmella on
sairaanhoitajan, neljalla katilon ja yhdella lastenhoitajan tutkinto. Kdytamme heista
yhteisnimitysté hoitohenkilokunta. Hoitohenkilokunnan tyokokemus vaihtelee 5 - 35

vuoteen. Yhdesté vastauksesta tyokokemuksen maara ei kdynyt ilmi.

5.2 Aineiston keruu

Tyypillisesti laadullisessa tutkimuksessa aineiston keruussa kaytetdan menetelmia,
jotka vievat tutkijan lahelle kohdettaan, koska pyrkimyksend on tavoittaa tutkittavien
nakemykset tutkittavasta ilmiosta (Kiviniemi 2007, 70). Aineisto kerataan yleisesti
haastattelemalla, havainnoimalla, kyselyn avulla seka kirjallisia dokumentteja hyo-
dyntadmalla (Tuomi & Sarajarvi 2009, 71). Hirsjarven ja muiden (2009, 194) mielest&
laadullinen tutkimus ei kuitenkaan valttamatta merkitse laheista kontaktia tutkitta-
viin. Aineistonkeruussa keskeisend ideana on tarkastella tutkittavaa ilmiéta mahdolli-

simman avoimesti (Kylma ym. 2003, 611).

Tutkimusluvat saatiin lastentautien ylihoitajalta (liite 1) seka synnytysyksikon ylihoi-
tajalta (liite 2) toukokuussa 2009. Aineistonkeruu toteutettiin touko-kesakuussa
2009. Tutkimukseen osallistuville laadittiin saatekirje (liite 3), jossa kerrottiin tutki-
muksen tarkoitus, tavoite ja se sisélsi tietoon perustuvan suostumuksen sisallon. Ai-
neisto paadyttiin keradmaan avoimilla kirjallisilla kysymyksilla (liite 4). Kysymykset
muodostettiin tutkimustehtavien pohjalta. Avoimia kysymyksia kayttamalla hoito-
henkilokunnalle annettiin mahdollisuus kuvata omin sanoin henkilokohtaisia koke-
muksiaan (vrt. Hirsjarvi ym. 2009, 201). Avointen kysymysten kayttaminen oli perus-
teltua, koska niitéa kayttamalla véltettiin tutkijan lasndolon vaikutus vastauksiin (vrt.
Valli 2001, 101). Avointen kysymysten avulla voidaan tutkia asioita, joista inmiset
eivat mielellaédn puhu haastattelussa. Haastattelu saatetaan kokea urkkimiseksi ja
haastateltava voi valikoida, mita asioita kertoo haastattelijalle (Jarvinen & Jarvinen
2000, 154). Haastattelussa on tyypillisté antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia (Hirs-

jarviym. 2007, 206). Avoimiin kysymyksiin vastaamista helpottaa tutkittavan jaami-
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nen tuntemattomaksi ja tarkoituksellisesti etdiseksi (Hirsjarvi ym. 2009, 206; Koivula,
Suihko & Tyrvainen 2002, 50).

Toukokuussa 2009 toteutettiin kysymysten esitestaaminen kolmella (n=3) Jyvéskylan
ammattikorkeakoulun viimeisen vuoden katiloopiskelijalla. Esitestauksessa saadut
vastaukset antoivat riittavasti tietoa siit4, mita hoitohenkilokunta tulee vastaamaan
kysymyksiin. Vastauksia peilattiin tutkimustehtaviin ja kysymysten muoto séilytettiin

ennallaan, koska esitestaamalla saadut vastaukset palvelivat tutkimuksen tarkoitusta.

Toukokuussa 2009 tiedotimme tutkimuksesta synnytyssalin, lapsivuodeosaston ja
vastasyntyneiden teho-osaston hoitohenkilokuntaa kunkin yksikon osastotunnilla.
Toimitimme kysymyspapereita saatekirjeineen kymmenen kappaletta jokaiselle osas-
tolle ja pyysimme yhdyshenkilod jakamaan ne henkilokunnalle. Kysymykset jaettiin
eri yksikoissa vaihtelevin kdytantein hoitohenkilokunnalle. Tutkimukseen osallistujia
valittiin sekd harkinnanvaraisesti ettd vapaaehtoisuuden periaatteella. Osa tyonteki-
joista sai yhdyshenkilon valityksella sdhkopostitse lisatietoa tutkimuksesta, jotta tut-
kimukseen osallistujia saatiin riittavasti. Osastoille toimitettiin suljettu vastauslaatik-
ko, johon tutkimukseen osallistujat palauttivat vastauksensa. Vastausaikaa annettiin
kaksi viikkoa. Aineistonkeruuaika vaihteli osastoittain, koska ensimmaisten kahden
viikon aikana emme saaneet riittavéasti vastauksia. Haimme vastaukset henkil6kohtai-
sesti osastoilta ja saimme yhteensa kahdeksan (N=8) vastausta. Vastaukset luettiin
lapi heti aineistonkeruun jalkeen ja havaittiin samansisaltoisten asioiden kertaantu-
mista. Aineisto oli havaittavissa kylladntymista, eik& aineiston tdydentamiselle nahty
tarvetta. (vrt. Eskola & Suoranta 1998, 62, Kylma & Juvakka 2007, 27; Vilkka 2005,

127.) Aineiston keruu paatettiin lopettaa kesékuussa 2009.

5.3 Aineiston analyysi

Aineiston analysointi, tulkinta ja johtopa&tosten teko on tutkimuksen ydinasia. Ana-

lyysivaiheessa tutkijalle selviad, millaisia vastauksia han saa kysymyksiin. (Hirsjarvi

ym. 2009, 221.) Laadullisen aineiston analysoinnin tarkoituksena on informaatioar-
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von lisddminen (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108). Laadullisen tutkimuksen aineisto jar-
jestetdén silhen muotoon, etta sen perusteella tehdyt johtopaatokset ja tulokset voi-
daan irrottaa yksittaisista henkil0ista, tapahtumista ja lausumista ja siirtaa yleiselle

kasitteelliselle ja teoreettiselle tasolle. (Metsamuuronen 2006, 242.)

Opinnaytetyon tulokset analysoitiin sisallonanalyysin menetelmalld. Sisallonanalyysia
voidaan pitaa laadullisen, aineistolahtoisen hoitotieteellisen tutkimuksen peruspro-
sessina (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 21, 23). Analyysi perustuu induktiivi-
seen paattelyyn, jota tutkimuksen tarkoitus ja kysymyksenasettelu ohjaavat. Kaikkea
tietoa ei analysoida, vaan analyysissa haetaan vastausta tutkimuksen tarkoitukseen
ja tutkimustehtaviin. (Kylméa & Juvakka 2007, 113.) Sisallonanalyysia kayttaen keratty
aineisto tiivistetdan niin, ettd tutkittavia ilmioita voidaan kuvata lyhyesti tai niiden
véliset yhteydet saadaan selkeasti esille (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 21, 23).
Aineistolahtotisessa analyysissa aineiston annetaan kertoa oma tarinansa tutkittavas-

ta ilmiosté (Kylma & Juvakka 2007, 113).

Siséllén analyysi on prosessi, joka etenee seuraavien vaiheiden kautta: analyysiyksi-
kon valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistdminen, ryhmittely ja abstra-
hointi eli teoreettisten kasitteiden luominen (Kyngéas & Vanhanen 1999, 5; Tuomi &
Sarajarvi 2009, 108). Analyysiyksikon valintaa ohjaa tutkimustehtéava ja aineiston laa-
tu. Yleisin kaytetty analyysiyksikko on yksi sana tai sanayhdistelmé&, mutta se voi olla
lause, lausuma tai ajatuskokonaisuus. (Kyngas & Vanhanen 1999, 5.) Opinnéytetytn
analyysiyksikoksi valittiin ajatuskokonaisuus, koska se tuki parhaiten tutkimuksen
tarkoitusta. Sen jalkeen luimme aineiston useaan kertaan lapi. Aineiston aktiivisen
lukemisen tarkoituksena on luoda analyysille pohja (Kyngds & Vanhanen 1999, 5).
Lopuksi kirjoitimme kaikki vastaukset sanasta sanaan tietokoneella ulkoasultaan sa-

manlaisiksi. Tekstia tuli viisi liuskaa rivivalilla 1,5 ja fontilla 12.

Tutkimusaineiston kasittely aloitettiin puhtaaksi kirjoitetun aineiston pelkistamisell&.
Pelkistamisvaiheessa tutkimusaineistosta karsitaan tutkimukselle epéolennainen ai-
neisto pois etsimalld aineistosta tutkimustehtavaan liittyvia ilmaisuja (Kyngéas & Van-

hanen 1999, 5). Etsimme tutkimusaineistosta alkuperdisilmauksia, jotka vastasivat
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tutkimuskysymyksiin. Kirjoitimme alkuperaisilmaukset erilliseen tiedostoon ja pelkis-
timme ilmaisut helposti ymmarrettavdan muotoon (Taulukko 1). Pelkistettyjen ilmai-
sujen muotoilua korjailtiin analyysiprosessin aikana ja pyrittiin varmistamaan, etté

niiden sisalto vastasi alkuperaisilmaisua.

Taulukko 1. Esimerkkeja alkuperéisilmaisujen pelkistamisesta

ALKUPERAINEN ILMAUS PELKISTETTY ILMAUS

”Aina pyrin ndyttdmaan vanhempien vauvan, Vauvan nayttdminen vamman alta

oman vastasyntyneen vamman alta.”

"Onnittelen ensin vauvan syntymasta.” Vanhempien onnitteleminen

"Koskaan ei vauvoista tied& miten he kompen- Epatietoisuus vauvan voinnista

soivat vointiaan.”

Pelkistamisen jalkeen siirryimme aineiston ryhmittelyyn. K&vimme aineistosta l6yde-
tyt alkuperdisilmaukset l&pi ja etsimme samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Ryh-
mittelimme samansiséltoiset asiat alaluokaksi ja annoimme luokalle sité kuvaavan
nimen (Taulukko 2). (vrt. Tuomi & Sarajarvi 2009, 110 - 112.) Muokkasimme alakate-

gorioiden nimi& useaan otteeseen, jotta ne vastasivat luokan sisaltoa.

Taulukko 2. Esimerkkeja alaluokkien muodostumisesta

- Kosketus Fyysinen kosketus
- Halaaminen

- Lapsen sylissé pitdminen

- Viisaamman kollegan tuki Kollegiaalisuuden hyédyntdminen

- Kollegoiden ohjaaminen
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Seuraavaksi siirryttiin abstrahointiin, jolloin erotetaan tutkimuksen kannalta oleelli-
nen tieto ja sen pohjalta muodostetaan teoreettisia kasitteitd. Saman sisaltdiset ka-
tegoriat yhdistettiin toisiinsa muodostamalla ylékategorioita ja ne nimettiin (vrt. Kyn-
gas & Vanhanen 1999, 6). Abstrahointia jatkettiin viela muodostamalla ylakategori-
oista yhdistavia kategorioita. Kategorioiden muodostuminen on kuvattu tarkasti ku-

vioiden muodossa tutkimustehtavien mukaisesti (liite 5 ja liite 6).

6 TUTKIMUSTULOKSET

Yhdistavien kategorioiden siséllot antavat vastauksen tutkimustehtéaviin ja ne selite-
tédan tutkimuksen tuloksissa. Tuloksia kasittelevat kappaleet on otsikoitu kategorioi-
den mukaisesti. Tulosten esittdmisen tukena on kaytetty hoitohenkil6kunnan suoria
lainauksia alkuperaisessd muodossaan. Lainaukset on esitetty kursivoituna ja niista
on jatetty tutkimuksen kannalta ep&olennaiset ilmaisut pois. Tama on merkitty laina-
uksen yhteyteen kolmella pisteella (...). Tutkimukseen osallistujat on numeroitu nu-

merosta H1 numeroon H8 ja tdmé& merkitty lainauksen eteen.

6.1 Perhekeskeisyys kantavana voimana

Hoitohenkilokunnan kokemukset ensitiedon antamisesta muodostuivat perheen tar-
peiden ja toiveiden huomioinnista, vanhempien kohtaamisesta ja tukemisesta, van-
hempien ohjaamisesta ja tiedon antamisesta, vammaisen lapsen kohtaamisesta per-

heen kanssa ja laékarin vastuusta.

6.1.1 Perheen tarpeiden ja toiveiden huomiointi

Hoitohenkilokunnan kokemukset perheen tarpeiden ja toiveiden huomioinnista ja-

kautuivat kolmeen alakategoriaan: perheen ehdoilla eteneminen, toiveiden huomi-

ointi ja yksilollisyyden huomiointi.
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Hoitohenkilokunta piti tarkedné perheen ehdoilla etenemisté. Ensitiedon antaminen
pohjautui perheen tarpeiden havainnointiin ja ne pyrittiin huomioimaan perheen
kohtaamisessa. Haluttiin valittad perheelle kuva, etta hoitohenkildkunta toimii van-

hempien ehdoilla ja heidan tilanteensa mukaan.

H1: Edetdan sen mukaan kuin molempien osapuolien edellytykset ovat ilman vaatei-

ta.

Perheen toiveet otettiin huomioon ensitietotilanteissa. Hoitohenkilékunta kysyi

vanhempien ajatuksia ja toiveita ja ne pyrittiin huomioimaan.

H1: (...) kysyn miten he haluavat vaikeimmissa tilanteissa toimittavan ja toimin huo-

mioiden heidan toiveensa mahdollisuuksien mukaan.

Vanhempien yksil6llisyyden huomiointi nousi selkeasti esille hoitohenkilokunnan
kokemuksista. Hoitohenkilokunta huomioi perheen yksiléllisyyden havainnoimalla
vanhempien reaktioita ja sietokykya. Pyrkimyksena oli kyeta elaytymaan perheen

tilanteeseen. Isén huomiointia pidettiin tarkeana.

H6: Riippuu vanhempien reaktioista siihen vastataan heidan tarpeiden mukaan.

H1: Keskityn tarkkailemaan tilannetta hoidettavasta inmisesta kasin.

6.1.2 Vanhempien kohtaaminen ja tukeminen

Vanhempien kohtaaminen ja tukeminen jakautui yhdeksaan kategoriaan: asiallinen

kohtaaminen ja hoito, rehellisyys, haasteellisuus, rohkeus, tunteiden kohtaaminen ja

késittely, tukeminen ja my6téelaminen, lasnéolo ja hiljainen auttaminen, fyysinen

kosketus ja vauvaperhetyd.
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Asiallisen kohtaaminen ja hoito koettiin merkityksellisen&. Perhe kohdattiin asialli-
sesti ja oma asiantuntemus haluttiin tuoda nékyviin. Omia kohtaamis- ja ihmissuhde-
taitoja pidettiin hyvina. Perheeseen pyrittiin luomaan luottamuksellinen suhde ja

tavoitteena oli paras mahdollinen lopputulos.

H1: Kaiken pohjalla on asiallinen hoito ja kohtelu, padmaarana niin hyva lopputulos

kuin on mahdollista.

H4: (...) pystyn kuitenkin luomaan luottamuksellisen suhteen hyvin erilaisten perhei-

den kanssa.

Hoitohenkilokunnan kokemuksista nousi selkeasti esiin rehellisyyden merkitys ensi-
tiedon antamisessa. Avoimuus, realistisuus ja rehellisyys olivat kaiken toiminnan poh-

jalla.

H4: Pyrin kaikin puolin rehellisyyteen.

Hoitohenkilokunnan omista tuntemuksista korostui ensitiedon antamisen haasteelli-
suus. Vanhempien kohtaaminen koettiin haastavaksi ja vammaisen lapsen syntyma
oli hoitohenkilokunnalle vaikea tilanne. Hoitohenkilokunnan mielest& ensitiedon an-
tamiseen oli lilan vahan aikaa ja kiire hairitsi perheen kokonaisvaltaista kohtaamista.
Erilaisuuden ja uudenlaisten perheiden kohtaaminen néhtiin haasteena. Paihdeper-
heiden ja kuoleman kohtaaminen koettiin erityisen haastavaksi. Yksi vastaajista toi-

voi, ettei vanhempien kohtaaminen muuttuisi kyyniseksi.

H2: Tilanne on aina yhté vaikea.

H4: Kehittymishaasteena koen mm. paihdeperheiden kohtaamisen, jos heidan vauval-

la on esim. FAS/FAE piirteita. Koskaan ei mydskaan totu tilanteisiin, joissa vauvan

vamma/syndrooma johtaa kuolemaan.



28

Yksi vastaajista kuvasi tilanteen vaativan itsehillintéa, ettei kerro asioita, jotka kuulu-

vat laakarin vastuulle.

H4: Hoitajana on hillittava itsensa, ettei kerro liikaa asioita, joista |aakari on vastuus-

sa ja velvollinen kertomaan vanhemmille.

Rohkeus nahtiin hoitohenkilokunnan vahvuutena. Hoitohenkilokunta ei ahdistunut
vammaisen lapsen syntymasta ja tilanteet otettiin vastaan avoimesti. Lahes kaikki
vastaajat kuvasivat, etteivat pelkdad vanhempien kohtaamista ja perheen hoitamista.
Tarkeaa oli luottaa intuitioon ja uskaltaa heittaytya. Jos tietoa ei ollut, sen myonta-
minen vanhemmille koettiin tdrkeand. Toisaalta nahtiin vahvuutena, jos uskalsi ker-

toa vammaepailyksestdan vanhemmille.

H7: En pelk&a hoitaa téallaistakaan perhetta.

H4: Pystyn myontamaan, jos en tieda asiasta jota minulta kysytaan.

H3: (...) uskallan jo kertoa vanhemmille avoimemmin mahdollisista epailyistani (en

siis pelkaa hierarkiaa asian kertomisen suhteen).

Vammaisen lapsen syntyma aiheutti paljon erilaisia tunteita ja hoitohenkilékunta
pyrki kohtaamaan ja kasittelemaan tunteet. Kaikkien tunteiden salliminen n&htiin
erityisen tarkeand. Vanhempien tuntemuksia ja tuskaa kaytiin lapi. Hoitohenkilékun-
ta kertoi vanhemmille erilaisista tuntemuksista ja kasitteli kriisireaktiota yhdessa

vanhempien kanssa. Erityisesti keskityttiin shokkivainheen kasittelyyn.

H7: (...) kAydaan lapi tuntemuksia ja tuskaa (...)

H1: Kriisireaktion vaiheista kasitellaan shokkia ja esiintulevia tunteita. Kerrotaan

my®s miten erilaiset tuntemukset ovat normaaleja néissa tilanteissa.
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Hoitohenkil® kuvasi riittdmattémyyden ja epatietoisuuden tunteita. Epatietoisuutta
koettiin erityisesti vauvan voinnista. Tunteet olivat voimakkaampia ja tilanne koettiin
shokkina, jos vastasyntyneen vamma selvisi vasta synnytyksessa. Tilanteissa, joissa
vamma oli tiedossa ennen synnytystd, tunteet olivat seesteisempia. Hoitohenkilo-
kunta uskalsi nayttad omat tunteensa ja se nahtiin vahvuutena. Yksi vastaajista kuva-

si toivovansa, etté lapsen vammojen korjaus olisi mahdollista.

H7: Riittdmattdomyyden tunne itsella paallimmaisend, koska ei ole psykiatrista koulu-

tusta.

H1: Yllatystilanteet tulevat yleensa shokkina ja silloin tulee tunteet hyvin voimakkaina

esille.

Perheen tukeminen ja tilanteessa myo6taelaminen koettiin merkityksellisend. Hoito-
henkilokunta pyrki luomaan rauhallisen ja tukea antavan ilmapiirin. Vanhempia rau-
hoiteltiin ja pyrittiin tydskentelemé&an ja puhumaan rauhallisesti. [Imeitd ja eleita
kontrolloitiin. Hoitohenkilokunta tuki perhetta kokonaisvaltaisesti seka psyykkisesti
ettd fyysisesti. Perhettd tuettiin lapsen hoidossa ja rohkaistiin pitdmaéan lasta sylissa.
Perheen tuntemuksissa mydtaelettiin. Herkkyys ja empaattisuus kuuluivat hyvan hoi-

totyontekijan ominaisuuksiin.

H3: Jos vauva joudutaan samantien viemaan elvytykseen tai teholle, rauhoittelen

vanhempia, etta nyt lapsi on parhaassa mahdollisena hoidossa.

H1: (...) tuetaan perhettd kokonaisuutena seka psyykkisesti etta fyysisesti.

H5: Persoonallisuus, avoimuus, mydtaelaminen, kuuntelu - ne ovat hyvia tytkaluja.

Lasnadolo ja hiljainen auttaminen nahtiin tarkedn& menetelmana vanhempien koh-

taamisessa. Hoitohenkilokunta pyrki olemaan lasné inhimillisend, tavallisena ihmise-

na. Oma persoona sai nakyéa hoitotytssa. Vanhempia ei jatetty yksin ja oli tarkeda

kertoa perheelle hoitohenkilokunnan olevan saatavilla. Perhetta kuunneltiin ja an-
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nettiin aikaa. Toisinaan oli parempi olla hiljaa ja antaa kehon puhua puolestaan. Aina

ei tarvinnut osata sanoa paljon. Silmiin katsomista pidettiin tarkeana.

H1: Olen huomannut, etté tavallinen lasn&olo, tavallisena ihmisené olo on hyvaksi. Ei

tarvitse olla jokin "yli-ihminen”.

H4: Joskus on hyva olla hiljaa ja antaa omien kéasien ja rauhallisen hoitotavan puhua

puolestaan.

Yhten& perheen auttamismenetelmana pidettiin fyysista kosketusta. Hoitohenkilo-
kunnan mielesté oli tarkeaa kyeta halaamaan ja koskettamaan. Vauvaa pidettiin sy-

lissé.

H2: Lasn&olo ja vain hiljaisuus ja kosketus riittad alkuun.

Yksi vastaajista nosti esiin vauvaperhetyon merkityksen. Vauvaperhety6ssa perheita
tuettiin sairaalasta kotiutumisen jalkeen ja vauvan kehityshaasteet kohdattiin yhdes-
sa perheen kanssa. Tarkeana koettiin perheen rinnalla kulkeminen ja arjen haasteissa

mukana elaminen.

H4: Vauvaperhetytssa tapaan perheitd koko ensimmaisen vuoden ajan. Kohtaan
perheen kanssa rinnakkain vauvan kehityshaasteet. Elan heidan mukanaan arkiel&-

man haasteissa ja muutoksissa.

6.1.3 Vanhempien ohjaaminen ja tiedon antaminen

Vanhempien ohjaaminen ja tiedon antaminen jakautui kolmeen alakategoriaan: ker-

tominen ja keskustelu, kertaaminen ja tiedon lisédminen ja ohjaaminen.

Vanhempien ohjaamisessa ja tiedon antamisessa menetelmin& nousivat esiin kerto-
minen ja keskustelu. Vanhemmille annettiin tietoa vastasyntyneen hoidosta, vam-

mojen korjausmahdollisuuksista ja mahdollista leikkauksista. Heille kerrottiin, mista



31

saa tarkempaa tietoa ja kaytiin lapi k&dytannon asioita konkreettisesti. Vammaepai-
lyksesta ja havainnoista kerrottiin rehellisesti. Vanhempia informoitiin ennen kuin
vauvaa naytettiin lastenlaékarille. Vauvan sen hetkisesta voinnista annettiin ajan-

tasaista tietoa.

H3: Lyhyesti ja viitteellisesti kerron mahdollisista leikkauksista ja hoidoista ja kerron,

ettd mista saa tarkempaa tietoa osastolla olon aikana.

H3: (...) sanon, etta aion ndyttaa vauvaa laakarille ja kerron myds epailystani (tama

tietysti vain jos epdily on erittéin vahva).

Tietoa ei haluttu antaa kerralla vaan korostettiin kertaamista ja tiedon liséadmista
vahitellen. Hoitohenkilokunta antoi tietoa vahan kerrallaan ja vanhemmille annettiin
mahdollisuus kysya. Varmistettiin, ettd asia tuli ymmarretyksi ja tietoa kerrattiin tar-

vittaessa. Synnytystilanteesta keskusteltiin vanhempien kanssa jélkikateen.

H6: Koskaan vanhempia ei saa jattaa asian kanssa yksin tai tyhjanpaalle vaan on
varmistettava etta tieto tuli ymmarretyksi ja kerrattava sitd tarpeen tullen heidan

ehdoillaan.

Vanhempien ohjaaminen tapahtui konkreettisesti. Hoitohenkilokunta ohjasi ja neu-
voi vanhempia lapsen hoidossa. Heidat ohjattiin keskustelemaan ldakarin kanssa
vauvan voinnista. Jos vanhemmat kokivat tarpeelliseksi, etsittiin ammattiapua. Van-
hempien kanssa mietittiin keinoja kertoa vammaisen lapsen syntymasta laheisille ja
tuttaville.

H6: Toiset ahmivat tietoa silloin sitd annetaan ja etsitdan tarvittaessa ammattiapua.

H8: Minun tehtévani on neuvoa, ohjata ja tukea vanhempia lapsen hoidossa.

H7: Kaydaan lapi (...) miten esittaa asia sukulaisille, ystaville ja tuttaville.
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6.1.4 Vammaisen lapsen kohtaaminen perheen kanssa

Vammaisen lapsen kohtaaminen jakautui viiteen alakategoriaan: onnitteleminen,
vammaisen lapsen ensikohtaaminen, positiivisuuden yllapitaminen, asenne vammai-

suutta kohtaan ja vauvan ihmisyyden kunnioittaminen.

Hoitohenkilokunta onnitteli perhetta vauvan syntyman johdosta ja tuki vanhempia
vammaisen lapsen ensikohtaamisessa. Vastasyntynyt lapsi pyrittiin nayttamaan
vamman alta. Lapsi laitettiin rinnan paalle. Jos lapsella oli ndkyva poikkeavuus, se
naytettiin vanhemmille ja asia kohdattiin yhdessd vanhempien kanssa. Etukédteen
tiedossa oleva vamma oli helpompi kohdata ja kasitella vanhempien kanssa synnytys-

tilanteessa.

H5: Aina pyrin ndyttamaan vanhempien vauvan, oman vastasyntyneen vamman alta.

“tama on teidan oma tyttarenne - onneksi olkoon”.

H2: Vammaisen lapsen syntyessa jos on kyse ns pienistd vammoista esim. kitala-

kisuuhalkiosta, naytan lapsen vammat vanhemmille.

Hoitohenkilokunta keskusteli vanhempien kanssa vauvan ulkondésta ja vammasta.

Hoitohenkilokunta pyrki pitamaan ylla positiivisuutta. Vauvan terveita ja positiivisia
piirteité korostettiin. Vamma haluttiin saada nayttamaan vahaisemmalta, eikda vam-
maan haluttu keskittya. Tavoitteena oli saada vanhemmat huomaamaan oma vauva

vamman alta.

H1: (...) kerron milt& lapsi nayttaa siten, etta positiiviset ja terveet piirteet ovat ensin

esilla.

H3: L&hinna yritan positiivisessa ja rauhallisessa hengessa saada vamman vaikutta-

maan vahaisemmalta ja vanhemmat huomaamaan vauvan eikd vammaa.
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Hoitohenkilokunnan mielesta oli tarke&a tiedostaa oma asenne vammaisuutta koh-
taan. Asenteen koettiin olevan kohdallaan ja vammaiseen lapseen suhtauduttiin
avoimesti. Yksi vastaajista kuvasi vauvan vamman vangitsevan huomion, mutta sita ei

naytetty vanhemmille.

H3: Osaan mielestani hyvin suhtautua vammaiseen lapseen ja my6s vanhempiin. (...)

Asenteellisesti tunnen oloni turvalliseksi.

Vauvan ihmisyytta pyrittiin kunnioittamaan. Vauva haluttiin huomioida kokonaisval-

taisesti ja vanhemmille korostettiin vauvan ainutlaatuisuutta vammasta huolimatta.

H4: Aina pyrin toimimaan (kiireessakin) vauvan ihmisyytta kunnioittaen, vaikka joku

ulkoinen vamma saattaa vangita omankin huomion.

6.1.5 L&akarin vastuu

Hoitohenkildkunnan mielestéa laakéarin vastuulla oli kertoa vanhemmille lapsen vam-
masta ja voinnista. Laakari tarkisti lapsen, teki diagnoosin seké kertoi mahdollisista
hoidoista ja tutkimuksista. Hoitohenkilokunta odotti lagkarin puhuvan perheelle lap-

sen tilanteesta ja ladkarin antamaan informaatioon haluttiin turvautua.

H2: Lapsi viedaan lastenlaakarin tarkastettavaksi, -ladkarin tehtéva on kertoa van-

hemmille lapsen tilanne + miten tutkimukset ja hoito jatkuu.

H8: (...) lastenladkari on jo kertonut vanhemmille lapsen vammasta (down, halkio,

lonkkaluksaatio esim.)

H4: Suurin vastuu vamman ja sairauden kertomisesta on hoitavalla laakarilla.
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6.2 Ensitietovalmiuksien kehittyminen

Hoitohenkilokunta kuvasi erilaisia keinoja ensitietotaitojen kehittamiseksi. Omia val-
miuksia haluttiin kehittaa lisékoulutuksen avulla. Kollegiaalisuuden hyddyntaminen ja
kokemuksellisuuden hyddyntaminen nahtiin merkittavina tekijoina ammatillisten

valmiuksien kehittymisessa.

6.2.1 Lisakoulutus

Lisdkoulutus jakautui kahteen alakategoriaan: teoreettisen tiedon syventamiseen ja

kouluttautumiseen.

Hoitohenkilokunta halusi syventaa teoreettista tietamystaan. Erityisesti ladketieteel-
lista tietoa haluttiin lisaé. Tietoa kaivattiin eri vammoista ja niiden vaikutuksista vau-

van vointiin seka terveyteen. Tarke&né pidettiin uusien hoitomuotojen tiedostamista.

H3: Ehk& enemman eksaktia tietoa eri vammojen laadusta ja mahdollisista yhteyksis-

ta4 muihin lapsen vointiin ja terveyteen vaikuttaviin asioihin.

H1: Haasteena on uusien hoitojen tiedostaminen (...)

Kouluttautumista pidettiin tarkeana ja lisdkoulutusta toivottiin erilaisten koulutus-
paivien muodossa. Hyvind menetelmina pidettiin ensitietopaivia, osastokohtaista
osastotuntikoulutusta, koulutuspaivia seka asiantuntijaluentoja. Erityisesti kaivattiin

psykiatrista koulutusta seka luentoja. Yksi vastaajista toivoi kirjallista materiaalia.

H7: Psykiatrisesta koulutuksesta olisi hyotya (=psykiatrin tai psykiatrisen sh:n pitamia

luentoja aiheesta).

H4: Lastentautien yksikko6n omat ensitietopaivat tai osastokohtainen osastotunti-

koulutus ensitiedon antamisesta.
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6.2.2 Kollegiaalisuuden hyddyntaminen

Hoitohenkilokunta pyrki hydodyntamaén tyossa kollegiaalisuutta. Tyokavereiden an-

tamaa tukea ja tietamysta arvostettiin. Kollegoiden ohjaaminen koettiin merkityksel-

lisend ja ohjausta pyrittiin toteuttamaan.

H5: Jos ei omat resurssit riitd, onneksi on aina joku viisaampi jolta saa tukea.

6.2.3 Kokemuksellisuuden hy6dyntaminen

Kokemuksellisuuden hyddyntaminen jakautui kolmeen alakategoriaan: tyokokemus,

elamankokemus ja jatkuva oppiminen.

Lahes kaikki vastaajat nostivat tyokokemuksen merkityksen esille. Tydkokemusta
arvostettiin. Hoitohenkilokunta uskoi kokemuksen tuovan varmuutta k&ytannon ti-
lanteisiin. Ty0 nahtiin parhaana oppimisen valineena ja vaikeiden tilanteiden koh-
taaminen kehitti ammattitaitoa. Hyvia kokemuksia ja positiivisen palautteen saamista

arvostettiin.

H7: En koe olevani taysinoppinut, mutta tyokokemuksella on merkitysta.

H6: Minulla on ollut omana potilaana useampikin vammainen lapsi ja néin olen saa-

nut kokemusta. Lisakokemus on aina tervetullutta.

Elamankokemuksen ja i&n nahtiin tuovan uutta perspektiivia elaméan ja ensitiedon

antamiseen.

H5: Ik& tuo perspektiivia elamaan mika on tarkeda tassa elamassa?

Hoitohenkilokunnan kokemuksista nousi merkittavana esiin jatkuvan oppimisen

merkitys ammattitaidon kehittdmisen osa-alueena. Koettiin, ettei koskaan voi olla

taysin oppinut. Taitojen ja kykyjen nahtiin kehittyvan jatkuvan ajattelun, oppimisen ja
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erehtymisen kautta. Lis&ksi ensitiedon tutkimista pidettiin oman kehittymisen kan-

nalta merkityksellisena.

H4: Koko tyduran ajan kohtaa ajan kohtaa aina uudenlaisia perheita / tilanteita, jo-

ten koskaan ei voi olla taysin valmis kaikkiin tilanteisiin.

Yhden vastaajan mielesta ensitiedon antamiseen oli vaikea opiskella.

H2: Tilanteeseen on mielestani vaikea opiskella, se on vaikeaan tilanteeseen suhtau-

tumista.

7 POHDINTA

7.1 Tutkimustulosten tarkastelua ja johtopaatokset

Tutkimuksessa selvitettiin, millaisia kokemuksia hoitohenkilokunnalla on ensitiedon
antamisesta vammaisen lapsen vanhemmille ja miten hoitohenkilokunta haluaa ke-
hittdd osaamistaan ensitiedon antajana. Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa tie-

toa, jota voidaan hyodyntaa Keski-Suomen keskussairaalassa annettavan ensitiedon
kehittadmissa seka hoitohenkilokunnalle suunnatun ensitietomateriaalin ja koulutuk-

sen suunnittelussa.

Tutkimustulosten perusteella hoitohenkilékunnalla on runsaasti kokemusta ensitie-
don antamisesta ja kokemuksista heijastuu vahva osaaminen. Hoitohenkilokunnalla
on tietoa ja osaamista laajasti. Hoitohenkilokunta luottaa omiin taitoihin seké nakee
toiminnassaan vahvuuksia ja kehittymishaasteita. Aikaisemmassa tutkimuksessa on
saatu samankaltaisia tuloksia. Tyontekijat luottavat omiin kykyihinsa huonojen uutis-
ten kertomisessa (Horwitz & Ellis 2007, 627). Opinndytetyon tekijoiden mielesta né-
kemykset omista taidoista ovat riippuvaisia tyokokemuksen méaarasta. Itseluottamus

ei valttdmatta ole yhté vahva, jos kokemusta on vahan. Tassa tutkimuksessa lahes
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kaikilla osallistujilla oli pitka tydkokemus. Uskomme tyokokemuksen maaran vaikut-

tavan tutkimustuloksiin myonteisesti.

Opinndytetyon tulosten mukaan hoitohenkilokunnan kokemukset ensitietotilanteista
nayttavat vastaavan pitkalti vanhempien toiveita. Hoitotydta tehdaan perheldhtoi-
sesti. Perheen kohtaaminen ja hoitaminen on asiantuntevaa. Hoitohenkilokunta pitda
empaattisuutta ja perheen kokemuksissa myotaelamista tarkednd. Omat tunteet
uskalletaan ndyttaa avoimesti. Tulokset ovat merkittavig, silla aikaisempien tutkimus-
ten mukaan vanhemmat arvostavat ensitiedon antajan ammattitaitoa ja empaatti-
suutta (Hanninen 2004, 203; Skotko 2005, 74). Tunteiden nayttdminen on tarkeaa,
koska avoimuus tunnetasolla voi auttaa perhetta sopeutumaan tilanteeseen (Kerr &
Mclintosh 1998, 227). Mielestamme ensitietotilanne on aidompi, jos hoitohenkil6-
kunta uskaltaa nayttaa avoimesti tunteensa. Omia tunteita on kuitenkin kyettava

hillitsema&an, ettei liiallinen tunteellisuus héairitse perheen ammatillista kohtaamista.

Tutkimustuloksista havaitaan hoitohenkilékunnan tukevan perhetta laaja-alaisesti.
Perheen tukeminen on kokonaisvaltaista ja vanhempien toiveet otetaan huomioon.
Kaikki tunteet ovat sallittuja ja ne pyritaan kasitteleméan perheen kanssa. Aiempien
tutkimusten mukaan vanhemmat kokevat, ettei heille tarjota riittavasti tukea vam-
maisen lapsen syntyesséa (Barbosa ym. 2008, 49; Hedow ym. 2002, 1348, Kerr & In-
tosh 1998, 229; Lemes & Barbosa 2007, 444.) Opinnaytetytn tekijoiden mielesta on
loogista, ettd hoitohenkilokunnan ja vanhempien kokemukset tuen antamisesta erié-
vat. Vammaisen lapsen syntymé& on vanhemmille shokki (Kerr & Mclntosh 1998, 228).
Kriisitilanteessa vanhemmat eivat kykene ottamaan vastaan tietoa ja tukea, vaikka
sitd tarjottaisiin riittavasti (vrt. Saari 2003, 42). Jos hoitohenkilokunnan ja perheen
kemiat eivat kohtaa, se voi vaikuttaa kielteisesti vanhempien kokemukseen saadusta
tuesta. Toisaalta hoitohenkilokunnan on mahdoton arvioida perheelle antamaansa
tukea, koska perhe kokee saadun tuen subjektiivisesti. Perheen kokemuksista saa-
daan arvokasta tietoa palautteen avulla. Mielestamme palautetta tulee pyytaa kah-
dessa vaiheessa, heti sairaalajakson jalkeen suullisesti ja jalkikateen kirjallisesti. Per-
heelle on hyva antaa kotiutuessa palautelomake ja kirjekuori mukaan. Perhe saa an-

taa palautetta siind vaiheessa, kun siihen on voimia.
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Opinndytetyon mukaan hoitohenkil6kunta pohtii omien asenteiden merkitysta ja
suhtautuu vammaisuuteen luontevasti. Vammaista lasta ja koko perhetta kunnioite-
taan ja vauvaa pidetaan ainutlaatuisena. Tamé& on merkittavaa, silla vammaisten las-
ten vanhemmat ovat kuvanneet henkilokunnan asenteiden vélittyvan herkasti van-
hemmille (Lemes & Barbosa 2007, 442). Hoitohenkilokunta pyrkii korostamaan vau-
van positiivisia piirteitd ja vanhempia onnitellaan vauvan syntymén johdosta. Hoito-
henkilokunnan toiminta vaikuttaa vastaavan vanhempien toiveita. Aikaisempien tut-
kimusten mukaan vanhemmat toivovat vauvasta kerrottavan hyvia asioita (Barbosa
ym. 2008, 50; Hanninen 2004, 146; Itédsaari ym. 2000, 68; Skotko 2005, 71 ja hoito-
henkildkunnan onnittelevan vauvan syntyman johdosta (Skotko 2005, 75). Opinnay-
tetyon tekijoiden mielesté on tarkedd, ettd omia asenteita vammaisuutta ja erilai-
suutta kohtaan pohditaan ja siihen kannustetaan. Asenteen merkitysta tulee koros-
taa jo hoitoty6n koulutuksessa, koska hoitohenkilokunnan asenteet saattavat vaikut-
taa vammaisen lapsen vanhempien asenteisiin omaa lasta kohtaan. Positiivisuudella
ja luontevalla suhtautumisella pystytaan tukemaan perhettda vammaisen lapsen hy-

vaksymisessa.

Taman tutkimuksen perusteella hoitohenkilokunta antaa perheelle tietoa rehellisesti.
Vauvan nékyvaa vammaa ei haluta peitellg, sitéa vastoin se pyritddn avoimesti nayt-
tdmé&an vanhemmille. Hannisen (2004, 189) mukaan vanhemmat haluavat asiallista ja
rehellista tietoa. Opinndytetydn tuloksista ei selvid annetaanko tieto vammasta mo-
lemmille vanhemmille yhtéd aikaa. Hoitohenkilokunta pitéa tarkeand isan huomioin-
tia. Aikaisempien tutkimusten mukaan vanhemmat toivovat, ettd ensitieto vauvan
vammasta annetaan molemmille yhtd aikaa (Hanninen 2004, 189; It&saari ym. 2000,
71; Saviani-Zeoti & Petean 2007, 283; Skotko 2005, 75). Opinndytetyon tekijoiden
mielestd tieto vammasta pitdd antaa molempien vanhempien lasna ollessa, koska

Barbosa (2008, 51) on havainnut isén lasndolon ensitietotilanteessa tukevan itia.

Opinnaytetydn mukaan hoitohenkilokunta antaa ensitietoa rauhassa ja vanhemmille
annetaan aikaa puhua. Hoitohenkilékunta pyrkii olemaan lasna ja saatavilla. Tiedos-

tetaan, ettd omana itsend oleminen riittaa ja aina ei tarvita sanoja. Vanhemmat ha-
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luavat saada ensitietoa kiireettomasti ja heill& on oltava mahdollisuus kysya ja kes-
kustella (Hanninen 2004, 188; Lemes & Barbosa 2007, 443; Saviani-Zeoti & Petean
2007, 383). Mielestamme on erittain tarkead, ettd ensitiedon antamiseen on aikaa ja
tilanne rauhoitetaan. TyOyhteisossa ensitietotilanteet tulee huomioida jarjestelemal-
|4 tyotehtavia. Tarvittaessa tulee pyytaa lisdtybvoimaa, jos perhe tarvitsee yhden

tyontekijan huomion.

Opinndytetyon tuloksista havaitaan hoitohenkilékunnan antavan vanhemmille tietoa
lapsen voinnista, hoidoista, leikkauksista sek& vammojen korjausmahdollisuuksista.
Aikaisempien tutkimusten mukaan vammaisen lapsen vanhemmat eivéat saa riittavas-
ti tietoa vauvan vammaan liittyen (Hedow ym. 2002, 1348). Mielestdmme on merkit-
tavaa, ettei kukaan vastaajista maininnut kertovansa perheelle kolmannen sektorin
tarjoamista palveluista. Ei voida kuitenkaan olettaa hoitohenkildkunnan sivuuttavan
niista kertomista, koska tassa tutkimuksessa otanta oli suhteellisen pieni. On ilmisel-
vag, ettd vanhemmat haluavat tietoa vammaisjarjestoista ja vertaisryhmista (Skotko
2005, 73). Opinnaytetyon tekijoiden mielestd on tarkead, ettd sairaalassa on yhtenai-
nen hoitopolku ensitiedon antamisesta. Se luo kaikilla prosessiin osallistujille selkeat
ohjeet siitd, mita ensitietotilanteessa tulee ottaa huomioon. Sairaalassa pitaa olla
riittavasti kirjallista materiaalia perheelle jaettavaksi, jotta perhe saa riittavasti tie-

toa.

Tutkimustulosten mukaan vain harva hoitohenkilokunnasta kertoo vanhemmille
vammaepadilysta heti sen ilmetessa, jos vamma ei ole nékyva. Tavallisesti vauva nay-
tetadan ensin lastenlaakarille ja samalla siirretdan vastuu tiedonantamisesta eteen-
pain. Sen sijaan nakyvat vammat hoitohenkilokunta ndyttaa vanhemmille, mutta var-
sinaisen diagnoosin kertomisen ajatellaan olevan ldakarin tehtava. Aikaisempien tut-
kimusten mukaan vanhemmat toivovat laékarin olevan se henkild, joka kertoo lapsen
vammadiagnoosin (Skotko 2005, 74). Toisaalta vanhemmat toivovat saavansa tietoa
epdilyksesta valittémasti synnytyksen jalkeen tai heti, kun vammaa epéillaan (Kerr &
Mclintosh 1998, 227; Skotko 2005, 74). Taman tutkimuksen tuloksista ei kuitenkaan
selvid, missa vaiheessa ladkéari antaa tiedon vammasta tai epéilyksesta vanhemmille.

Mielestdmme hoitohenkildkunnan osallistumista varsinaisen tiedon antamiseen on
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pohdittava tarkkaan, jotta vanhempien todelliset toiveet huomioidaan. Diagnoosin
tekeminen ja siitd kertominen kuuluu ehdottomasti ladkérille. Vammaepailysta ker-
tominen voi tutkijoiden mielesta olla yhtélailla hoitohenkilokunnan vastuulla. Se vaa-

tii kuitenkin erittain vahvan tyokokemuksen ja harkintakyvyn.

Opinndytetyon tulosten mukaan hoitohenkilokunnalla on selke& ndkemys asioista,
joista kertominen on laékéarin vastuulla. Tutkimuksessa ei saatu kasitysta siitd, minka
verran hoitohenkilokunta keskustelee ensitiedon antamiseen liittyvista asioista |&a-
karin kanssa. Pientd puutteellisuutta on havaittavissa ladkarin ja hoitohenkilokunnan
valisessa kommunikoinnissa. Taanila (2002, 1290) on havainnut tiedon antamisen
jaavan puutteelliseksi, jos hoitohenkilokunta ei ole tietoinen la&karin kertomista asi-
oista. Mielestamme yhteistyota ladkareiden ja hoitohenkilokunnan vélilla tulee lisata
ja syventaa, jotta perheelle tarjotaan riittévasti tietoa. Hoitohenkildkunnan on oltava
lasnd, kun laakari keskustelee perheen kanssa, jotta tiedonkulku ei karsi. Hoitohenki-
I6kunnan lasnéolo tukee perheen turvallisuuden tunnetta, jos hoitosuhde on avoin ja
luottamuksellinen. Hoitohenkilékunnalla pitaa olla mahdollisuus keskustella l&akéarin
kanssa ensitietotilanteesta jalkikateen. On tarkead, etta ladkarit ja hoitohenkilokunta
keskustelevat ensitiedon antamisen kaytanteista. Sairaalassa on jarjestettava entista
useammin moniammatillisia palavereja, joissa kdydaan lapi osaston kaytanteita ja

yhtendistetdén hoitolinjoja. Osastojen valilla pité& olla enemman yhteistyota.

Tutkimustuloksista voidaan havaita kokemuksen antavan varmuutta ensitiedon an-
tamiseen. Mitd enemman tyokokemusta on, sitd vahvemmaksi oma osaaminen koe-
taan. Elamankokemuksella ndyttaa olevan merkitystd ammattitaidon kehittymisessa.
Ensitiedon antaminen ndhdaan hoitotyon osa-alueena, jossa ei koskaan ole liian tai-
tava. Hoitohenkilokunnan mielesté taitojen ja valmiuksien yllapitdminen vaatii kehit-
tavaa tyootetta. Tulokset ovat samansuuntaisia Hannisen (2004, 164) tutkimuksen
kanssa, jonka mukaan aikaisemmat kokemukset helpottavat ensitiedon antamista.
Mielestdmme hoitohenkilokunnan kokemuksia tulee hyddyntaa hoitohenkilékunnalle
annettavassa ensitietokoulutuksessa. Horwitz ja Ellis (2007,627) ovat todenneet kou-

lutuksen parantavan ammattilaisten itseluottamusta, mutta ei valttdmatta valmiuksia
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kertoa huonoja uutisia. Koulutuksen sisaltoa ja erityisesti menetelmia tulee pohtia

tarkkaan, jotta siitd on hyotya.

Taman tutkimuksen tulosten mukaan hoitohenkilokunta kokee ensitiedon antamisen
haasteelliseksi. Ongelmia aiheuttaa kiire ja ajan puute. Hoitohenkilokunta kokee riit-
tamattomyytta psykiatrisen koulutuksen puutteen vuoksi. Aikaisempien tutkimusten
tulokset ovat samansuuntaisia, sill& nilden mukaan ensitiedon antaminen ja vanhem-
pien tukeminen vammaisen lapsen syntyessa koetaan vaikeaksi (Heikkila & Tuunanen
1985, 58; Hanninen 2004, 203; Raussi-Lehto 2007, 459; Saviani-Zeoti & Petean 2007,
384). Heikkilan ja Tuunasen (1985, 57) mukaan hoitajan riittdmattomyyden tunne
tukijana vaikeuttaa vuorovaikutusta vammaisen lapsen ja vanhempien kanssa. Opin-
naytetyon tekijoiden mielesta on tarkeéa, ettei hoitohenkilokunta koe riittamatto-
myyden tunteita. TyOyhteis0ssa pitaa jarjestaa riittavasti tybnohjausta ja koulutusta,
joiden avulla varmuuden tunne kasvaa. Tyonohjausta tulee jarjestdd automaattisesti
aina vammaisen lapsen synnyttyd, koska Ilmakunnaan ja Sinisaari-Eskelisen (2004,
15) mukaan tyénohjaus auttaa ymmaéartamaan omaa toimintaa ensitietotilanteessa.
Mielestimme tyonohjaus lisda valmiuksia kohdata perheitd ensitietotilanteissa, kos-
ka hoitohenkilokunta saa keskustella ensitietotilanteiden aiheuttamista tunteista

tyoyhteison ulkopuolisen jasenen kanssa.

Hoitohenkilokunnan lisdkoulutuksen tarve nousi selkeasti esiin opinnaytetyon tulok-
sista. Samankaltaisiin tuloksiin on paadytty aiemmissa tutkimuksissa, joiden mukaan
henkilokunta kokee saavansa liian vahan koulutusta ensitiedon antamiseen (Heikkila
& Tuunanen 1985, 58; Saviani-Zeoti & Petean 2007, 385; Skotko 2005, 65). Tassa tut-
kimuksessa koulutusmenetelmind toivottiin ensitietopdaivia, osastokohtaista osasto-
tuntikoulutusta, koulutuspaivia sek& asiantuntijaluentoja. Hoitohenkilékunta haluaa
ladketieteellista tietoa eri vammoista ja niiden vaikutuksista vauvan vointiin. Mieles-
tamme on tarkeaa, ettd hoitohenkilokunnalla on riittavasti kirjallista materiaalia ensi-
tiedon antamisesta seka yleisimmistd vammoista ja oireyhtymisté. Hoitohenkilokun-
nalle tulee jarjestaa ladkarin pitdmié luentoja vammoista. Sairaalassa on hyva jarjes-

taa ensitietopaivat, johon jokaisella hoitotyontekijalla on mahdollisuus osallistua.
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Opinndytetyon tuloksista havaitaan hoitohenkilokunnan kaipaavan lisda psykiatrista
koulutusta. Paihdeperheiden ja kuoleman kohtaaminen koetaan vaikeaksi, mik& osal-
taan osoittaa mielenterveyshoitotyon koulutuksen tarvetta. Opinnaytetyon tekijoi-
den mielesta hoitohenkilokunnalla tulee olla riittdvat mielenterveyshoitotytn taidot,
koska vammaisen lapsen saaneet vanhemmat ovat sokissa. Koulutuksessa on panos-
tettava mielenterveyshoitotyohon. Mielenterveyshoitotyon sairaanhoitaja voi pitda
luentoja hoitohenkilokunnalle, jolloin saadaan syvyytta perheen tukemiseen. Mieles-
tdmme perheell& tulee olla mahdollisuus tavata psykiatrinen sairaanhoitaja sairaalas-

saoloaikana, jos perhe tarvitsee lisdtukea.

Tassa tutkimuksessa ei noussut esiin lainkaan kaytannon harjoittelun muotoja. Tutki-
joiden mielesta ensitiedon antamista ei voi oppia pelkastéan teoreettisesti, joten
tarvitaan kaytannon harjoittelua. Aikaisemman tutkimuksen mukaan laakérit pitavat
roolileikkia hyvana keinona harjoitella huonojen uutisten kertomista (Barnett ym.
2007, 947). Mielestamme roolileikkia pitad hyddyntéa hoitohenkilékunnan ensitieto-
koulutuksessa. Roolileikilla tarkoitamme kuviteltua tilannetta, jossa hoitohenkilokun-
ta ohjaa vammaisen lapsen vanhempia. Roolileikin avulla hoitohenkilokunta pystyy
jakamaan osaamistaan kollegoiden kanssa, kun toiset nékevat erilaisia tyoskentely-
tapoja. Tarkeda on, ettd toiminnasta annetaan rakentavaa palautetta ja tilanteista

keskustellaan, jotta hoitohenkilokunta saa tietoa omista valmiuksistaan.

Toisena ammattitaidon kehittymisen kannalta merkittavana tekijana nousi esiin kol-
legoiden merkitys ensitiedon antamisessa. Tietoa ja osaamista jaetaan tyOkavereiden
kesken ja hoitohenkilokunta uskaltaa pyytaa apua tarvittaessa. Samanlaisiin tuloksiin
on paatynyt Hanninen (2004, 163 - 165), jonka mukaan hoitohenkilékunta arvostaa
kollegoiden tukea ensitietotilanteessa. Mielestdmme kokemusten ja hiljaisen tiedon
jakaminen kokemattomimmille kollegoille on tarke&a, jotta vahva osaaminen valittyy
eteenpdin. Hiljaista tietoa voidaan jakaa jarjestamalla sadnnollisesti yhteisia keskus-

telupiirejd, joissa hoitohenkilokunta keskustelee kokemuksista ja tydskentelytavoista.
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7.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Jokainen tutkimus sisaltaa lukuisia eri paatoksia ja sen vuoksi tutkimusprosessin ai-
kana tutkijan etiikka joutuu koetukselle lukuisia kertoja (Eskola & Suoranta 1998, 52 -
53). Korkeatasoinen tutkimus kunnioittaa tutkittavien oikeuksia ja on tavoitteeltaan
sekd metodeiltaan eettisesti hyvaksyttava (Pirttila 2008, 65). Eettiset kysymykset
kohdentuvat tutkimusaiheen eettiseen oikeutukseen, tutkimusaiheen arkaluontei-
suuteen ja tutkimukseen osallistuvien haavoittuvaisuuteen, menetelmallisiin valin-
toihin seka liséksi on arvioitava tutkijan ja tutkimukseen osallistuvien suhdetta aineis-
ton keruussa, analyysissa ja raportoinnissa. (Kylma ym. 2003, 612.) Tutkimuksen eet-
tisid ongelmakohtia ovat muun muassa tutkimuslupaan liittyvat kysymykset, tutki-
musaineiston keruuseen liittyvat ongelmat, tutkimuskohteen hyvaksikaytto, osallis-
tumiseen liittyvat ongelmat seka tutkimuksesta tiedottaminen. (Eskola & Suoranta
1998, 52 - 53.) Tutkimuksen eettisyyteen liittyy sen tieteellinen validiteetti sek& ky-
symys siitd, voidaanko tutkimuksella saada vastaukset esitettyihin tavoitteisiin (Pirtti-

|4 2008, 78).

Tutkimusaiheen valinta on eettinen ratkaisu ja sen valinnassa kysytaan, kenen ehdoil-
la aihe valitaan ja miksi tutkimukseen ryhdytaan (Hirsjarvi ym. 2009, 24). Opinnayte-
tyon aihe on tarked, koska vammaisen lapsen vanhemmat eivat koe saavansa tar-
peeksi tukea ja tietoa sairaalassa (Hedov ym. 2002, 1348). Mielestdmme on keskeista
selvittad hoitohenkilokunnan kokemuksia ensitiedon antamisesta, jotta heidan val-
miuksiaan antaa ensitietoa voidaan kehittdd muun muassa koulutuksen avulla. Tut-

kimuksemme antaa arvokasta tietoa hoitotyon laadun kehittamiseksi.

Huonojen uutisten kertomista ammattilaisten ndkdkulmasta on tutkittu niukasti (Sa-
viani-Zeoti & Petean 2007, 381). Useimmat kansainvéliset tutkimukset kasittelevat
ladkéareiden kokemuksia (Barnett ym. 2007; Horwitz & Ellis 2007; Saviani-Zeoti & Pe-
tean 2007.) Suomessa hoitohenkilokunnan kokemuksia ensitiedon antamisesta on
tutkittu vain véahan (Heikkild & Tuunanen 1985; Hanninen 2004). Aikaisemmin tehty-
jen tutkimusten vahaisyys ja rajoittuneisuus perustelevat eettisesti aihealueen tutki-

musta seka sen tekemista laadullisin menetelmin. Laadullinen menetelma sopi tut-
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kimukseemme parhaiten, koska tarkoituksenamme oli saada kokonaisvaltainen kuva
hoitohenkil6kunnan kokemuksista ensitiedon antamisesta. Ensitiedon antaminen on
mielestamme tapahtuma, johon vaikuttaa moni asia samaan aikaan. Sen tutkiminen
ei ole yksiselitteistd, eikéd mielestdmme hoitohenkilokunnan kokemuksia pystyta ku-
vaamaan riittdvan kattavasti maarallisesti. Hoitohenkilokunnan kehittdmistoiveita on
jatkossa jarkevaa tutkia maaréllisesti, koska se antaa selkedampaa tietoa koulutuksen

tarpeista.

Ihmistieteissa tutkimuksen teon keskeisimpiin eettisiin kasitteisiin lukeutuvat ihmi-
sen kunnioittamista ilmentavéat arvot (Hirsjarvi ym. 2009, 25; Kuula 2006, 60). Naita
ovat ihmisten itsemaaraamisoikeus, vahingoittumattomuus seka yksityisyyden kun-
nioittaminen (Kuula 2006, 60). Aineistoa kerattéessa tulee huomioida osallistujien
sailyminen nimettomind niin, ettei tuloksista kay ilmi vastaajien henkildllisyys (Eskola
& Suoranta 1998, 57; Kuula 2006, 64; Kylma 2008, 114; Tuomi & Sarajarvi 2009, 131).
Anonymiteetti tulee tuoda julki tutkimukseen osallistuville. Liséksi tulee kertoa riitta-
vasti tutkimuksen luonteesta ja tavoitteista seké painottaa tutkimuksen ehdotonta
luottamuksellisuutta. (Eskola & Suoranta 1998, 55.) Tutkittavilla on oltava mahdolli-
suus valita osallistuuko tutkimukseen (Eskola & Suoranta 1998, 57; Kuula 2006, 87;
Lansimies-Antikainen 2008, 97). Ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen teon lahtokohtana
on tietoon perustuva suostumus (Kuula 2006, 104; Lansimies-Antikainen 2008, 97;
Pelkonen & Louhiala 2002, 131). Suostumuksen ensisijainen tehtava on antaa tutkit-
taville henkilGille riittavasti ja ymmarrettavalla tavalla tietoa tutkimuksen laadusta,
jotta kukin voi paattdd omakohtaisesti osallistuuko tutkimukseen (Kuula 2006, 104;

Pelkonen & Louhiala 2002, 131).

Tutkimme hoitohenkilokunnan omia kokemuksia ensitiedon antamisesta, joten
haimme tutkimusluvat Keski-Suomen keskussairaalan synnytysyksikon ylihoitajalta
seké lastentautien ylihoitajilta. Laadimme tutkimukseen osallistujille saatekirjeen,
jossa kerroimme tutkimuksen siséllosta ja tutkimukseen osallistujan roolista. Saate-
kirje pitaa sisallaan tietoon perustuvan suostumuksen sisallon (vrt. Kuula 2006, 117).
Saatekirjeessa painotettiin osallistumisen vapaaehtoisuutta, luotettavuutta seka sa-

lassapitoa. Emme kysyneet tutkittavien henkildtietoja, mika lisaé sekéa osallistuvien
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anonymiteettid ettd tutkimuksen luotettavuutta. Osallistujat palauttivat vastauksen-
sa suljettuun postilaatikkoon. Tutkimushenkil6ita ei voitu tunnistaa tutkimusproses-
sin missaan vaiheessa. Saatu aineisto oli ainoastaan tutkijoiden kaytdssa ja se havi-

tettiin tutkimusraportin kirjoittamisen jalkeen polttamalla.

Aineisto kerattiin avoimilla kysymyksilla, koska vastaamista helpottaa tutkittavan
jadminen anonyymiksi ja tarkoituksella etéiseksi (Hirsjarvi ym. 2009, 206). Koimme
taman tarkedaksi, koska olemme itse osa tutkittavia tyoyhteisoja harjoittelujaksojen
aikana. Tutkimuksen tekija ja tutkimukseen osallistuja vaikuttavat toisiinsa (Ohman
2005, 275). Haastattelussa on tyypillisté antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia (Hirs-
jarviym. 2009, 206). Hoitohenkilokunnalle saattaa olla haasteellista vastata totuu-
denmukaisesti opiskelijoille puhuttaessa omista ammatillisista toimintatavoista ja
kehittymishaasteista. Hoitohenkilokunta saattaa pyrkida antamaan paremman kuvan
toiminnastaan. Avoimilla kysymyksilla annoimme hoitohenkilokunnalle mahdollisuu-
den kertoa kokemuksistaan nimettoémana ja mahdollisimman totuudenmukaisesti.
Lisaksi kirjallinen tutkimusaineisto saatiin kasaan huomattavasti nopeammin kuin
haastattelemalla (vrt. Hirsjarvi ym. 2009, 195). Hoitohenkilokunta tydskentelee kol-
mivuorotydssd, joten haastatteluaikojen sopiminen olisi ollut haastavaa ja haastatte-
lut olisi pitanyt suorittaa pitkalla aikavalilla. Mielestamme tutkimuksen suorittaminen
pitkalla aikavalilla heikentaa luotettavuutta, koska tutkimusaineisto ei ole tuoreel-

taan muistissa sitd analysoitaessa.

Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa pohditaan, kuinka totuudenmukaista tietoa
tutkimuksella on kyetty tuottamaan (Kylméa & Juvakka 2007, 127; Kylmg, Pelkonen &
Hakulinen 2004, 253; Kylma ym. 2003, 612). Tutkimukseen liittyy aina riskeja, jos ai-
neisto kerataan kirjallisena. Avointen kysymysten laadinnassa pyrittiin erityiseen
huolellisuuteen, silla Vallin (2001) mukaan kysymysten muoto aiheuttaa eniten vir-
heitd tutkimustuloksiin. Tulokset vaaristyvat herkasti, jos kysymykset eivéat ole yksise-
litteisid. (Mts. 100.) Osallistujat eivat valttamatta aina ymmarra kysymyksia oikein,
eik& tutkijalla ole mahdollisuutta tarkastaa, onko kysymys ymmarretty oikein (Jarvi-
nen & Jarvinen 2000, 155). Kysymysten esitestaamisella saadaan tietoa siitd, miten

kysymykset ymmarretaan (Koivula ym. 2002, 50). K&ytimme runsaasti aikaa kysymys-



46

ten muotoiluun ja ne pyrittiin laatimaan mahdollisimman yksiselitteisiksi seka johdat-
telua valtettiin. Esitestasimme kysymykset ennen varsinaisen tutkimuksen suoritta-
mista pienelld kohdejoukolla (N=3). Esitestaajat vastasivat kysymyksiin tutkimuksen

tarkoituksen mukaisesti.

Luotettavuutta voidaan arvioida seuraavilla kriteereilld: uskottavuus, vahvistetta-
vuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. Uskottavuuden vahvistamiseksi voidaan tutki-
muksen kohteena olevaa ilmiotd hahmottaa eri ndkokulmista. Samaa asiaa voidaan
kysya eri ryhmiltd, jolloin tavoitetaan mahdollisimman kattavasti moninainen todelli-
suus. (Kylma & Juvakka 2007, 127 - 129; Kylma ym. 2004, 253.) Kohdensimme kysy-
mykset koko hoitohenkilokunnalle kolmeen eri yksikk6n ja saimme tietoa ensitie-
don antamisesta valittémasti lapsen syntyman jalkeen seka synnytyksen jalkeiselta
ajalta. Vastasyntyneiden teho-osastolla hoitohenkilékunta saattaa tavata vanhempia
useamman viikon, jopa kuukausien ajan. Vanhempien suhtautuminen vammaisen
lapsen syntymaan muuttuu viikkojen kuluessa ja tasté syysta hoitohenkilokunnan

ensitietokokemukset ovat erilaisia eri osastoilla.

Uskottavuutta vahvistaa tutkijan tarkka kuvaus valinnoista, joita tutkimuksen edetes-
sa on tehty (Hirsjarvi ym. 2009, 232; Kylmé& & Juvakka 2007,128). Itse tutkimusraport-
tia voidaan pitaa keskeisena luotettavuuden osa-alueena. Huonosti viimeistellyll&
raportoinnilla voidaan pilata perusteellisesti toteutettu tutkimustyd. (Kiviniemi 2007,
83.) Olemme perustelleet tutkimuksen aikana tekemamme valinnat sekd olemme
kertoneet tutkimuksen vaiheista totuudenmukaisesti tutkimusraportissa. Uskotta-
vuutta liséa se, etté tutkimuksen tekijat ovat tyoskennelleet tutkimuksen parissa riit-
tavan pitk&an ja raportin viimeistelyyn on kaytetty aikaa. Olemme kiinnittdneet

huomiota raportin ulkoasuun ja tekstin luettavuuteen.

Vahvistettavuus on laadullisessa tutkimuksessa ongelmallinen kriteeri, koska tutki-
muksessa toinen tutkija ei valttamatta paady samankaan aineiston perusteella sa-
maan tulkintaan. Todellisuuksia on monia ja se hyvaksytaan. (Kylma & Juvakka 2007,
129.) Kyse on pikemminkin aineistonkeruuseen liittyvan vaihtelun tiedostamisesta ja

hallitsemisesta (Kiviniemi 2007, 81). Kyngaksen ja Vanhasen (1999) mukaan sisallon
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analyysin haasteellisuutena pidetéaan sita, miten tutkija onnistuu pelkistimaan aineis-
ton ja muodostamaan kategoriat niin, ettd ne kuvaavat luotettavasti tutkittavaa il-
mMiota. Tutkijan on pystyttava osoittamaan yhteys tuloksen ja aineiston valilla. (Mts.
10.) Tulosten luotettavuutta lisad tieto siitd, etta tutkimusta on ollut tekemassa kaksi
henkil6a. Analysoimme kumpikin aineistoa ensin omilla tahoillamme, koska ha-
lusimme karsia subjektiiviset tulkinnat minimiin. Sen jalkeen jatkoimme analysointia
yhdessa. Tutkimuksen luotettavuutta liséd ehdottomasti se, ettd paadyimme hyvin
samankaltaisiin analyysirunkoihin. Analyysin tekemiseen kaytettiin runsaasti aikaa ja
kategorioiden sisaltdja ja nimid muutettiin useaan kertaan. Analyysiprosessi on ku-

vattu esimerkein ja perustellusti tutkimusraportissa.

Alkuperdista tutkimusaineistoa ei ole tarkoituksella muokattu tai esitetty siten, etta
tutkimuksen tulos olisi vaaristynyt. (vrt. Hyva tieteellinen kayténto ja sen loukkausten
kasitteleminen 2002.) Olemme kayttaneet suoria lainauksia aineistosta tulosten esit-
tdmisessa. Suorien lainausten kaytto antaa lukijalle tarkemman kuvan tutkimusai-
neistosta ja se lisaé luotettavuutta. Lukija saa kasityksen perusteista, joilla olemme
paatyneet saamiimme tuloksiin. Suorien lainausten kaytdssa on pyritty varovaisuu-
teen, eik& henkil6ita ole mahdollista tunnistaa. Suorien lainausten kayttda helpotti

se, ettei tutkijoilla ollut tiedossa vastaajien henkildllisyys.

Tutkimuksen refleksiivisyys edellyttad, etta tutkimuksen tekijan on oltava tietoinen
omista lahtokohdistaan tutkimuksen tekijané (Kylma & Juvakka 2007, 129; Kylma ym.
2004, 253). Tutkimuksen luotettavuutta heikentéa tieto siita, ettd olemme molem-
mat kokemattomia tutkimuksen tekijoita. Olemme olleet koko tutkimusprosessin
ajan tietoisia omista vahvuuksistamme ja heikkouksistamme tutkimuksen tekijoina.
Luimme runsaasti tutkimuskirjallisuutta sekd haimme ohjausta tarvittaessa. Olemme
pyrkineet toimimaan kaikin puolin rehellisesti ja hyvéan tieteellisen kdytanteen mu-
kaisesti. Olemme koko ajan olleet tietoisia siitd, ettd tutkimuksen tarkoituksena on
kehittda hoitotyon laatua. Meilla ei ole omakohtaisia kokemuksia ensitiedon antami-
sesta, mutta teoreettista tietoa on kattavasti. Olemme tiedostaneet ja huomioineet

taméan tutkimusprosessin aikana ja pyrkineet minimoimaan ennakkokésitysten vaiku-
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tuksen tutkimustuloksiin. Lahdekirjallisuudeksi olemme kelpuuttaneet vain luotetta-

via tutkimuksia ja muuta kirjallisuutta.

Tutkimuksen siirrettavyydella tarkoitetaan tutkimuksen tulosten siirrettavyytta mui-
hin tilanteisiin (Kylma & Juvakka 2007, 129; Kylm& ym. 2004, 253). Olemme pyrkineet
kuvaamaan mahdollisimman tarkasti tutkimukseen osallistujat, heidan toimenkuvan-
sa ja tyopaikkansa, jotta lukija pystyy arvioimaan tutkimuksen siirrettavyytta muihin
tilanteisiin. Tutkimuksen osallistujia on vahan ja tutkimus on tehty ainoastaan yhdes-
sd sairaalassa. Tutkimustulokset eivat ole tasta syysta yleistettavissa, mutta tuloksista
saa kuitenkin kattavan kasityksen hoitohenkilokunnan kokemuksista ja se antaa hy-

van pohjan jatkotutkimukselle.

7.3 Kehittamishaasteet

Opinnéytetydprosessi on ollut pitk& ja opettavainen. Alun perin tarkoituksenamme
oli tutkia vammaisten lasten vanhempien kokemuksia saamastaan ensitiedosta.
Vaihdoimme nakokulman hoitohenkilokunnan kokemuksiin, koska vanhempien ko-
kemuksia on tutkittu melko paljon. Tutkimusprosessi on kehittanyt valmiuksiamme
kohdata perheitd, joihin on syntynyt vammainen lapsi. Olemme saaneet kattavasti
tietoa sekd vanhempien etta hoitohenkilékunnan ensitietokokemuksista. Olemme
saaneet hyvin merkittavaa hiljaista tietoa hoitohenkilokunnalta ja voimme hyddyntéa

sitd tulevassa tyossa. Tutkimusprosessi on kartuttanut ammatillista osaamistamme.

Olemme tyytyvaisia tutkimusaineistoon, vaikka osallistujia ei méaéarallisesti ollut pal-
jon. Toisaalta laadullisessa tutkimuksessa osallistujia ei tarvita paljon, jos aineisto on
rikas. Tutkimuksen aineisto kerattiin avointen kirjallisten kysymysten avulla. Onnis-
tuimme kysymysten muotoilussa, koska saimme vastaukset tutkimuskysymyksiin.
Opinnaytetyon aineisto kerattiin kolmen eri kysymyksen avulla. Hoitohenkilkunnan
vastaukset muistuttivat toisiaan kahden ensimmaisen kysymyksen kohdalla. Poh-

dimme olisimmeko saaneet riittdvan aineiston jo yhdella kysymyksella. Tosin koulu-
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tuspuoli ei todennakadisesti olisi tullut esiin ndin kattavasti, jos olisimme kysyneet

pelkastaan kokemuksia.

Aineiston kerddmisessa ongelmaksi muodostui hoitohenkilokunnan innottomuus
vastata avoimiin kysymyksiin sek& epéatietoisuus ensitiedon kéasitteesta. Kysymyksiin
vastaaminen koettiin tyolaaksi. Vastasyntyneiden teho-osastolla oli remontti kayn-
nissa aineiston kerédmisen aikaan ja se saattoi vahentaa innokkuutta. Hoitohenkil6-
kuntaa haastattelemalla olisimme saattaneet saada entistd paremman tutkimusai-
neiston. Haastattelussa kysymyksia voi tarkentaa ja osallistujien motivaatio saattaa
olla parempi, koska ei tarvitse kirjoittaa. Erityisesti pohdimme jalkikéteen ryhmé-
haastattelun hyotyja. Ryhméahaastattelu antaa hoitotyontekijdille mahdollisuuden
keskustella kokemuksista syvallisemmin. Ryhmatilanteessa hiljaista tietoa voidaan
jakaa osallistujien kesken ja se toimii samalla koulutustilanteena. Hoitohenkilokun-
nalla on mahdollisuus keskustella toiminnastaan ensitietotilanteessa seké antaa eri-
laisia ndkdkulmia ja perusteluja toiminnalleen. Toisaalta kirjallisessa materiaalissa
saimme todenndkdisesti rehellisia vastauksia ja hoitohenkilokunta uskalsi avoimesti

kertoa kehittymishaasteistaan.

Informoimme ennen tutkimusta hoitohenkilokunnalle, mita ensitiedon kasitteella
tarkoitetaan tutkimuksessa. Tasté huolimatta kaikille hoitotydntekijdille ensitiedon
késite ei ollut taysin selvd, vaan sen ajateltiin olevan pelkka l48karin antama tieto
vammasta. Pohdimme olisimmeko saaneet paremman aineiston, jos aineistoa kerat-
téessa olisimme kysyneet kokemuksia vammaisen lapsen ja perheen hoitamisesta
ensitiedon antamisen sijaan. Tutkimuksen suorittamisen aikana kavi ilmi, etta ensitie-
toa annetaan laaja-alaisesti, mutta itse kasite ei ole tuttu kaikille hoitotyontekijdille.
Tutkijoiden mielestd on tarke&a koulutuksessa korostaa entistd enemman ensitiedon
antamisen prosessiluontoisuutta. Hoitohenkilokunnan on tarkeaa tiedostaa, etta itse

tiedon antaminen vammasta tai sen epailysta on vain alku ensitietoprosessille.
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7.4 Jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyon tekijoiden mielesta téssa tutkimuksessa ei saatu riittavasti tietoa hoi-
tohenkildkunnan toiveista kehittda valmiuksiaan ensitiedon antajana. Tutkimuksessa
ei noussut lainkaan esiin kaytannon harjoittelun menetelmia. Jatkossa on tarke&a
tutkia suuremmalla otannalla, mitd menetelmallisi& keinoja hoitohenkilokunta ja 1&&-
karit pitavat hyodyllisind ensitiedon antamisen kehittdmisessa. Tutkimus antaa tar-

kempaa tietoa koulutuksen suunnitteluun.

Kolmannen sektorin palvelut eivat tulleet lainkaan esiin opinndytetyon tuloksissa.
Pohdimme pidetdanko niista informoimista neuvolan tehtdvéna. Mielestamme on
tarke&a kartoittaa, millaiset tiedot sairaalan henkilékunnalla on kolmannen sektorin
palveluista. Liséksi tulee tutkia neuvolan terveydenhoitajien kokemuksia antamansa
tiedon ja tuen laadusta sekd kaytettavissa olevista resursseista. Tutkimus antaa tie-
toa hoidon jatkuvuudesta seka kehittaa perheelle annettavan tiedon ja tuen laatua.
Tarkedna jatkohaasteena nostamme esiin yhtendisen hoitopolun laatimisen ensitie-
don antamisesta. Siin& tulee huomioida kolmannen sektorin palvelut seké kuvata
kattavasti moniammatillisen yhteistyon verkosto. Hoitopolun avulla voidaan yhte-
naistaa Keski-Suomen keskussairaalassa annettavaa ensitietoa ja se helpottaa hoito-

henkilokunnan tyota.
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Liite 3 Saatekirje

Hyvé Hoitaja!

Olemme kaksi k&tildopiskelijaa Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta. Teemme opinnéytety6ta
hoitohenkil6kunnan kokemuksista ensitiedon antamisesta vammaisen lapsen vanhemmille.
Tutkimuksemme on suunnattu Keski-Suomen keskussairaalan hoitohenkilokunnalle osastoil-
le 3 ja 5 sekd synnytyssaliin. Tarkoitamme vammaisella vastasyntyneella lasta, jolla on jokin
fyysinen vamma. Vamman kasitteelld tarkoitamme seka kehitysvammaisuutta ettd muita
rakenteellisia poikkeavuuksia.

Tutkimuksen tavoitteena on selvittad, millaisia kokemuksia hoitohenkilékunnalla on ensitie-
don antamisesta vammaisen lapsen vanhemmille. Lisaksi tavoitteena on kartoittaa, miten
ammattilaiset haluavat kehittaa valmiuksiaan antaa ensitietoa. Tutkimuksen tarkoituksena
on tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntaa Keski-Suomen keskussairaalassa annettavan ensi-
tiedon kehittdmissa sekd hoitohenkilokunnalle suunnatun ensitieto-ohjeistuksen ja -
koulutuksen suunnittelussa.

Tutkimukseen on myonnetty lupa johtoryhmén kokouksessa. Opinndytetyémme valmistuu
syksylla 2009 ja se on luettavissa JAMK:n kirjaston opinndytetydportaalissa. Kasittelemme
kaikkia saamiamme vastauksia ehdottoman luottamuksellisesti ja havitimme tutkimusaineis-
ton saatuamme sen tulokset valmiiksi. Vastauslomakkeet ovat vain opinnédytetyontekijoiden
kaytossad. Osallistuminen on vapaaehtoista.

Ole ystavéllinen ja kerro kokemuksistasi ohessa olevien kysymysten avulla ja palauta vas-

tauksesi mukana tulevassa kirjekuoressa osastolla olevaan palautuslaatikkoon kahden viikon
kuluessa.

OSALLISTUMISESTASI KIITTAEN!

Elina Holttinen Annastiina Pirttimaa
d0487@jamk.fi c5619@jamk.fi

Opinndytetydn ohjaajinamme toimivat:

Katri Huuskola (katri.huuskola@jamk.fi) sekd Elina Tiainen (elina.tiainen@jamk.fi)
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Liite 4 Avoimet kirjalliset kysymykset

Taustatiedot:

1. Ammattinimike:

2. Ty6paikka:

3. Ty6kokemus hoitotydssa:

Kirjoita kokemuksistasi ohessa olevien kysymysten avulla. Voit vastata tarvittaessa
lisdpaperille. Kiitos vastauksestasi!

1. Kuvaile kokemuksiasi ensitiedon antamisesta

e Ensitiedolla tarkoitamme kaikkia niité tilanteita, joissa olet ohjannut perhetta
lapsen vammaan liittyen perheen sairaalassaoloaikana

2. Arvioi omaa toimintaasi ensitiedon antajana ensitietotilanteessa. Kerro vah-
vuuksistasi ja kehittymishaasteistasi.

3. Miten haluaisit kehittaa valmiuksiasi ensitiedon antajana?



Liite 5 Perhekeskeisyys kantavana voimana kategoriat

62

PELKISTETYT ILMAUKSET ALAKATEGORIAT YLAKATEGORIAT YHDISTAVA KATE-
GORIA

- vanhempien tarpeiden mukaan | PERHEEN EHDOIL- | PERHEEN TARPEI- PERHEKESKEISYYS

toimiminen LA ETENEMINEN DENJA TOIVEIDEN | KANTAVANA VOI-

- vanhempien ehdoilla toimimi- HUOMIOINTI MANA

nen
- perheen tilanteen mukaan ete-
neminen

- vanhempien toiveiden kysymi-
nen
- vanhempien toiveiden huomi-
ointi

TOIVEIDEN HUO-
MIOINTI

- vanhempien reaktioiden tarkkai-
lu

- perheen sietokyvyn havainnointi
- tarkkailu hoidettavasta ihmises-
té kasin

- isdn huomiointi

YKSILOLLISYYDEN
HUOMIOINTI

- asiaankuuluva hoito

- asiallinen kohtelu

- asianmukainen kohtaaminen

- parhaaseen lopputulokseen
pyrkiminen

- asiantuntevan hoidon korosta-
minen

- asianmukainen hoito

- luottamuksellisen suhteen luo-
minen

- 0saan suhtautua vanhempiin

- hyvét ihmissuhdetaidot

ASIALLINEN KOH-
TAAMINEN JA
HOITO

- rehellisyyteen pyrkiminen
- rehellisyys

- realistisuus

- avoimuus

- avoimuus

REHELLISYYS

- vanhempien kohtaaminen haas-
tavaa

- vaikea tilanne

- aikaa liian vhén

- kiire

- erilaisuuden kohtaaminen

- uudenlaisten perheiden koh-
taaminen

- paihdeperheiden kohtaaminen
- kuoleman kohtaaminen

- kyynisyyden vélttdminen

- vaatii itsehillintda

HAASTEELLISUUS

- ei ahdistu vaikeissa tilanteissa
- vamma ei ahdista

- ottaa tilanteet tilanteina

- ei pelkaa

- rohkeus

- ei pelkaa

- ei pelkad vanhempien kohtaa-

ROHKEUS

VANHEMPIEN KOH-
TAAMINEN JA TU-
KEMINEN
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mista

- ei pelk&a perheen hoitamista

- luottamus intuitioon

- uskaltaa heittaytya

- pystyy myontdmaan, jos ei tieda
- uskaltaa kertoa vammaepailysté

- tunteiden salliminen

- tunteiden kohtaaminen

- esiin tulevien tunteiden késittely
- tunteiden kasittely

- tuntemusten lapikdyminen

- tuskan lapikdyminen

- erilaisista asiaankuuluvista tun-
temuksista kertominen

- kriisireaktion tarkastelu

- shokin kasittely

- riittdmattdmyyden tunne

- epatietoisuus vauvan voinnista

- yllatystilanteessa voimakkaat
tunteet

- yllatystilanne on shokki

- tunteet ovat seesteisempia kun
vamma tiedet&én etukéteen

- uskallus nayttadd omat tunteet

- toive vammojen korjausmahdol-
lisuudesta

TUNTEIDEN KOH-
TAAMINEN JA
KASITTELY

- rauhallinen ilmapiiri

- rauhallisuus

- vanhempien rauhoitteleminen
- vanhempien rauhoittaminen

- vanhempien rauhoittelu

- rauhallinen tyoskentely ja puhe
- rauhallinen hoitotapa

- ilmeiden kontrollointi

- eleiden kontrollointi

- vanhempien tukeminen

- perheen kokonaisvaltainen
tukeminen

- lapsen hoidossa tukeminen

- vanhempien rohkaiseminen
lapsen syliin ottamiseen

- herkkyytta

- empatiaa

- myétaelaminen

TUKEMINEN JA
MYOTAELAMINEN

- lasnaoleminen

- lasnaolo

- lasndolo

- tavallisena ihmisena oleminen
- ei tarvitse olla yli-ihminen

- persoonallisuuden hyédyntami-
nen

- persoonallisuus

- ei jatetd yksin

- saatavilla olo

- kuunteleminen

- kuunnellaan

- kuunteleminen on hyvaksi

LASNAOLO JA
HILJAINEN AUT-
TAMINEN
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- kuuntelutaito

- ajan antaminen

- hiljaisuus riittéa

- hiljaa oleminen

- ruumiinkielella viestiminen

- ei tarvitse osata sanoa paljon
- ei voida puhua keskustelusta
- silmiin katsominen

- kosketus
- halaaminen
- lapsen sylissa pitdminen

FYYSINEN KOSKE-
TUS

- vauvan kehityshaasteiden koh-
taaminen perheen kanssa

- arjen haasteissa mukana elami-
nen

VAUVAPERHETYO

- hoidosta kertominen

- vammojen korjausmahdolli-
suuksista kertominen

- kerron, jos vammojen korjaus
on mahdollista

- leikkauksista kertominen

- kerron, misté saa tarkempaa
tietoa

- kdytannontietojen antaminen

- asioiden konkreettinen kasittely
- vammaepailyksesta kertominen
- havaintojen kertominen realisti-
sesti

- kerron, etté aion ndyttaa lasta
laékarille

- vauvan voinnista kertominen

- keskusteleminen

- tiedon antaminen

KERTOMINEN JA
KESKUSTELU

- tietoa vahén kerrallaan

- lyhyesti ja viitteellisesti

- pikku hiljaa tietoa lisda

- annetaan mahdollisuus kysya

- kysymyksiin vastaaminen

- ymmartdmisen varmistaminen
- asioiden kertaaminen

- tiedon kertaaminen

- kdytdnnontietojen tarkentami-
nen

- synnytystilanteen [&pik&dyminen

KERTAAMINEN JA
TIEDON LISAAMI-
NEN

- lapsen hoidossa ohjaaminen ja
neuvominen

- ohjaan perheen keskustelemaan
la&karin kanssa

- ammattiavun pariin ohjaaminen
- pohditaan, miten kertoa vam-
masta muille

OHJAAMINEN

VANHEMPIEN OH-
JAAMINEN JA TIE-
DON ANTAMINEN

- vanhempien onnitteleminen
- onnittelut tyttaren johdosta

ONNITTELEMINEN

- vamman kohtaaminen vanhem-
pien kanssa

- vastasyntyneen ndyttdminen
vamman alta

VAMMAISEN LAP-
SEN ENSIKOH-
TAAMINEN

VAMMAISEN LAP-
SEN KOHTAAMINEN
PERHEEN KANSSA
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- vanhempien on hyvé ndhda
vastasyntynyt

- lapsen nayttéminen

- lapsen laittaminen rinnan paalle
- lapsen vammojen ndyttdminen
- vammaisen lapsen nédyttdminen
- vamman kasittely helpompaa
kun vamma tiedetaan etukateen
- lapsen ulkond6n kuvaaminen

- positiivisten piirteiden korosta-
minen

- yritén [0ytaa positiivista sanot-
tavaa

- positiivisessa hengessa toimimi-
nen

- terveiden piirteiden korostami-
nen

- yritédn saada vamman vaikutta-
maan véhdisemmalta

- ei keskitytd vammaan

- yritén saada vanhemmat huo-
maamaan vauvan

POSITIIVISUUDEN
YLLAPITAMINEN

- oikea asenne vammaisuutta
kohtaan

- avoin suhtautuminen vammai-
seen lapseen

- 0saan suhtautua vammaiseen
lapseen

- vamma vangitsee huomion

ASENNE VAMMAI-
SUUTTA KOHTAAN

- vauvan ihmisyyden kunnioitta-
minen

- vauvan kokonaisvaltainen huo-
miointi

- vauvan ainutlaatuisuuden koros-
taminen

VAUVAN [HMISYY-
DEN KUNNIOIT-
TAMINEN

- lapsen vammasta kertominen
- vammasta kertominen

- vastuu vamman kertomisesta
- lapsen tilanteesta kertominen
- lapsen tarkistaminen

- diagnoosin kertominen

- diagnoosista kertominen

- hoidoista ja tutkimuksista ker-
tominen

- joskus odottaa l48kérin puhuvan
aiemmin

- lastenlaakarin informaatioon
turvautuminen

LAAKARIN VASTUU

LAAKARIN VASTUU




Liite 6 Ensitietovalmiuksien kehittymisen kategoriat
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PELKISTETYT ILMAUKSET

ALAKATEGORIAT

YLAKATEGORIAT

YHDISTAVA KATE-
GORIA

- la&ketieteellinen lisatieto

- |4&ketieteellinen lisatieto

- tietoa eri vammojen laadusta

- tietoa vammojen vaikutuksista
vauvan vointiin

- tietoa vammojen vaikutuksista
vauvan terveyteen

- uusien hoitojen tiedostaminen

TEOREETTISEN
TIEDON SYVEN-
TAMINEN

- kouluttautuminen

- koulutus

- ensitietopdivat

- osastokohtainen osastotunti-
koulutus

- koulutuspaivé

- psykiatrinen koulutus
- luennot aiheesta

- psykiatriset luennot

- kirjallisuus

- tutkiminen

KOULUTTAUTU-
MINEN

LISAKOULUTUS

- vilsaamman kollegan tuki
- kollegoiden ohjaaminen

TYOKAVEREIDEN
TUKI

KOLLEGIAALISUU-
DEN HYODYNTA-
MINEN

- tybkokemus tuo varmuutta

- tydkokemus on eduksi

- tydkokemuksella merkitysta

- tydkokemus

- ty0 opettaa

- kokemuksesta apua kaytannon
tilanteisiin

- liséé kokemusta

- liséé kokemusta

- olen kohdannut vaikeita tilantei-
ta

- hyvid kokemuksia

- kiitosta

TYOKOKEMUS

- ik& tuo uusia nakokulmia ela-
maan

ELAMANKOKEMUS

- taidot ja kyvyt jatkuvan ajatte-
lun, oppimisen ja erehdyksen
tulosta

- koskaan ei voi olla taysin oppi-
nut

- vaikea opiskella

JATKUVA OPPIMI-
NEN

KOKEMUKSELLI-
SUUDEN HYODYN-
TAMINEN

ENSITIETOVAL-
MIUKSIEN
KEHITTYMINEN




