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1 JOHDANTO

Vanhemmille on kriisi saada tietdd tulevan lapsen sikidpoikkeavuudesta. Tieto aiheuttaa
shokin, jolloin hoitavan henkilén tuki on ensiarvoisen tirkedd. Shokissa ihminen ei voi ottaa
vastaan eikd voi ymmirtdd kovinkaan paljon tietoa lapsen poikkeavuudesta tai muusta
hinelle annetusta informaatiosta. Niin kady ilmi Posan (1998, 31-33) viit6skirjassaan
teettamassa tutkimuksessa, jossa tarkkailtiin vanhempien reaktioita lapsen poikkeavuudesta
kerrottaessa. Vaikka ladketieteellistd informaatiota on toki annettava ja toistettava alusta asti,

on hoitajan hyvin oleellista antaa perheelle fyysisté, psyykkisti ja emotionaalista tukea.

Sikiépoikkeavuudet ovat suhteellisen harvinaisia: Suomessa syntyvista lapsista 13 tuhannesta
syntyy kehitysvammaisena (Sivonen 2012, 5). Kehitysvammaisuuden harvinaisuuden vuoksi
néin, ettd oli syytd kirjoittaa terveydenhoitajille selked opas perheille annettavasta tuesta
sikibpoikkeavuuden toteamisen jilkeen, silli ty6ssddn he eivat kovin usein kohtaa tillaisia

perheiti, ja kokemuksen tuomaa osaamista ei niin valttimittd ole riittavasti.

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittid, miksi ja millaista tukea perhe tarvitsee
ensitietolanteessa, kun perheeseen odotetaan kehitysvammaista lasta. Tietojen pohjalta
kehitettiin opas Oulun Kontinkankaan neuvolassa ty6skenteleville terveydenhoitajille. Opas
sisdltdd ohjeistuksia perheen kohtaamisesta, vuorovaikutustaidoista ja eettisyydestd
ensitietotilanteessa. Opinnaytetyon sisallon valinta perustui Kairin (2011, 27) opinnidytetyon
tutkimustulosten osuudessa julkaistuun tietoon, ettd terveydenhoitajat kaipaavat koulutusta
edelli mainituista aihealueista. Oppaaseen sisillytettiin  my6s tietoa kriisistd ja sen
atheuttamista reaktioista ihmisessd. Ennen timin opinndytetyon tuloksena syntynytti opasta
Kontinkankaan neuvolalla ei ollut yhteistd ohjeistusta siitd, miten ensitietotilanteissa tulee
toimia. Opas on tarkoitettu pédasiassa akuuttivaiheeseen, eli kun perhe on vasta hiljattain

saanut kuulla lapsen kehitysvammaisuudesta.

Opinndytetyén  ensimmadisend  osatavoitteena on oppaan avulla lisiti neuvolan
terveydenhoitajien osaamista tukea perheitd tilanteissa, joissa on saatu ensitieto lapsen
kehitysvammaisuudesta. Toisena osatavoitteena on valillisesti hyodyttdd ja tukea perheitd
heiddn kriisissddn. Opas suunniteltiin ja valmistettiin terveydenhoitajan kdytinnon tyon
tueksi. Toinen osatavoite on kuitenkin tyoén lopullinen pdamairi ja taustalla oleva ilmio.
Opas on tyyliltidn sekd asiapitoinen ettd pohtiva. Asiakkaan kohtaamiseen ja

vuorovaikutustaitoithin  on olemassa selkeitd ohjenuoria, mutta eettisid valintoja



sikiopoikkeavuuksien yhteydessa ei voi maaritelld oikeiksi tai vaariksi. Etitkkaan hoitoty6 voi
tarjota ainoastaan pohtimisen vilineitd (Terveydenhuollon yhteinen arvopohja, yhteiset

tavoitteet ja periaatteet. ETENE-julkaisuja 1 2001, 4).



2 SIKIOPOIKKEAVUUS PERHEEN KRIISINA

Kehitysvammaisuus tarkoittaa alle 18 ikdvuoden aikana syntynyttd dlyllisten toimintojen
vajautta. Sitd esiintyy eriasteisina ja sen syitd tunnetaan monia, mutta toisaalta
tuntemattomiakin syitd on. Kehitysvammoja atheuttavat esimerkiksi kromosomistomutaatiot,
tartuntataudit sekd myrkytystilat, traumat kuten ennenaikainen synnytys, vakavat
aineenvaithduntasairaudet ja aivosairaudet. Joskus kehitysvammaisuuden aiheuttanutta tekijaa
el volda madrittdid tai sen aiheuttaneita tekijoiti on useita. (livanainen 2009.)
Kehitysvammaisuuden diagnooseja on paljon, joista tietyt ovat yleisempiad kuin toiset,

esimerkiksi Downin syndrooma, autismi, cp-vammaisuus sekd FASD eli alkoholin

atheuttamat sikivauriot, ja jotkin taas ovat erittiin harvinaisia (Diagnoosit 2014).

Sikioseulonnat ovat raskaana oleville naisille tehtavid tutkimuksia, joiden tarkoituksena on
madrittaa, onko sikiolla jokin sairaus tai kehitysvamma (Klemetti & Hakulinen-Viitanen
2013, 126). Diagnostisia sikioseulontoja voidaan tehdd, kun sikién todettua poikkeavuutta
selvitetdan tarkemmin. On syytid ottaa huomioon, etti tutkimusten positiivinen tulos ei
tarkoita ettd lapsella on kromosomipoikkeavuus vaan ettd lapsi kuuluu riskiryhmain.

(Seulontaohjelmat 2007, 22.)

Jokaisella raskaana olevalla naisella on oikeus osallistua sikioseulontoihin, ja seulontoihin
osallistuminen on vapaachtoista. Toisaalta asiakkaalla tulee olla riittdvisti terveydenhuollon
ammattihenkil6iltd saamaa tietoa seulontojen tarkoituksesta ja vaikutuksista, nithin littyvistd
riskeistd ja seulonnan jirjestimisestd. Kromosomipoikkeavuuksia seulotaan varhaisraskauden
yhdistelméseulonnalla. Sithen kuuluu seerumiseulonta (rv 9+0-11+06) seké niskaturvotuksen
mittaus varhaisraskauden yleisen ultradanitutkimuksen yhteydessi (rv 11+0-13+0). Vaikeita
rakennepoikkeavuuksia voidaan seuloa ultraddnitutkimuksella (rv 18+0-21+6 tai rv 24+0

jalkeen). (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 339/2011, 2 §, 5 §.)

Tavallisesti vanhemmat ajattelevat, ettd on tirked kidydd seulontaultraddnitutkimuksessa
mahdollisen sikiopoikkeavuuden vuoksi (Eurenius ¢f /. 1997; Hyde 1986; Michelacci 1988;
Posan 1998, 17 mukaan). Posan (1998, 31) viitoskirjassaan teettimissa tutkimuksessa kavi
kuitenkin ilmi, ettd sikiGtutkimuksiin tulevilla pariskunnilla on usein suuret odotukset:

tutkimus mielletddn tilanteeksi, jossa lapsen saa ndhdd ensimmiisen kerran, ja kaiken



kerrotaan olevan kunnossa. Ajatus sikiopoikkeavuudesta omalla lapsella tuntuu vanhemmista
vieraalta, ja sen kuuleminen tulee heille yllityksena. Joskus kdy my6s niin, ettd vammasta ei

tiedetd ennen kuin lapsi syntyy (Hanninen 2004, 31).

Kisitteelld ensitieto tarkoitetaan usein sitd hetked, jolloin perhe saa lddkariltd tai muulta
hoitoalan ammattihenkil6ltd ensimmaista kertaa tiedon lapsen poikkeavuudesta, sairaudesta
tai vammasta. Todellisuudessa ensitieto on kuitenkin pidempi prosessi ja silld tarkoitetaan
kokonaisuudessaan tilanteita, joissa perheelle annetaan tieto lapsen mahdollisesta
poikkeavuudesta tai diagnoosista sekd tuetaan ja ohjataan perhettd. (Hinninen 2004, 21.)
Ensitiedon tehtdvind on auttaa perhettd ymmirtimaan, mitd ja miksi seuraavaksi tapahtuu
seki auttaa suunnittelemaan lahitulevaisuutta kehitysvammaisen lapsen kanssa kuitenkin niin,
ettd eletddn paiva kerrallaan. Hyvi ensitieto luo toivoa tulevaan, mutta tulevaisuutta ei yritetd

ennustaa, silld ennuste ei voi olla varma. (Vehmanen & Vesa 2014, 7, 10.)

Ensitieto jaetaan kolmeen osa-alueeseen: esitieto, alustava tieto ja diagnoosi. Esitieto vilittyy
vanhemmille nonverbaalisesti joko intuition kautta tai heiddn ymparistostd tekemiensa
havaintojen perusteella esimerkiksi tutkimustilanteessa. Alustava tieto ei ole vield varmaa,
mutta epdilyt lapsen vammaisuudesta ovat hyvin vahvoja, kun taas diagnoosi merkitsee
lapsen vamman varmuutta. Kokemuksellinen ensitieto koostuu my6s kolmesta osasta: tieto,
tunteet ja vuorovaikutusprosessi (kuvio 1). Laidketieteellinen tieto ja informaatio ovat
ensitiedon antamisessa vain jadvuoren huippu. Vanhemmat kuvaavat tunteitaan usein
vuoristoradaksi, ja alkutaipaleen tunteet voivat olla hyvinkin negatiivisia. Tavallisesti lapsen
syntymid tuo kuitenkin mukaan positiivisia tunteita. Tyontekijoiden kiyttiytyminen ja
empaattisuus vaikuttaa myos suoraan vanhempien tunteisiin. Koko ensitietoa kannattelevana

turvaverkkona onkin vuorovaikutusprosessi. (Hanninen 2004, 62—65, 164.)

Tieto

Tunteet

Vuorovaikutusprosessi

KUVIO 1. Kokemuksellinen ensitieto



Kriisilld tarkoitetaan akuuttia eliminvaihetta, johon liittyy raju ja nopea elimintilanteen
muutos, jolla on pitkdaikaisia vaikutuksia. (Elimin erilaiset kriisit 2010). Kriisin vaiheet
voidaan jakaa kaavamaisesti eri vaiheisiin. On kuitenkin hyvi tietdd, ettd eri vaiheet voivat
olla limittdin toisiinsa ndhden, ja kriisin tyGstiminen ei aina noudata sddntdjd. Kriisin
jakaminen  vaiheisiin  auttaa  kuitenkin ~ymmirtimdin tilannetta ja  toimimaan

tarkoituksenmukaisesti tietyssa tilanteessa. (Hammarlund 2010, 99.)

Vanhemmille on kriisi saada tietda tulevan lapsen sikiopoikkeavuudesta, kun perheen kasitys
tulevaisuudesta lapsen kanssa muuttuu odottamattomasti yhdessd hetkessd. Tulevasta
lapsesta syntyneiden mielikuvien muuttaminen voi olla vaikeaa vaikka poikkeavuus olisi pieni
(Jorgensen ym. 1985, Leon 1990, Allen & Mulhausner 1995; Maijalan 2004, 36 mukaan).
Uuteen mielikuvaan liittyy ahdistusta, koska poikkeavuuksien todelliset seuraukset lapsen
elimassa nakyvit vasta pitkdn ajan kuluessa. (Davis 2006, 29.) Tapahtuma koskettaa
vanhempia samanaikaisesti sekéd jarki- ettd tunnetasolla. Kriisin ensimmaisessa vaiheessa,
psyykkisessd shokkivaiheessa, syntyykin ristiriitainen tilanne, jossa vanhempi tietdd, miti on
tapahtunut, mutta hin ei tunne sitd tapahtuneeksi. Téll6in tapahtumat kielletidn tai seuraa
valtava, hallitsematon tunnekuohu. Tapahtuu ns. pullonkaulailmid, jossa vain murto-osa
kuullusta tiedosta pddsee ithmisen tietoisuuteen, ymmirrettivaan muotoon. Toisaalta tima
pieni tieto vahvistuu suunnattomasti, jolloin ei muuta nde eikd kuule. (Helminen 1995, 109—

110))

Sokkitila estdd ihmistd joutumasta kohtaamaan kriisid kokonaisvaltaisesti. Luonnollisia
puolustuskeinoja  kriisid vastaan ovat muun muassa epitodellinen olo, epiusko,
unenomaisuus, emotionaalinen etdisyys ja muuttunut aikakasitys. Esimerkiksi kriisin kieltdva
ja tunteet tukahduttava ihminen voi uskotella itselleen, ettd tilanne on hallinnassa. Myos
paniikki ja hillitén tunnekuohu estivit ihmistd olemasta tdysin lidsnd ahdistavassa
todellisuudessa. (Hammarlund 2010, 99-100.) Kun perhe on kuullut uutisesta, vanhemmissa

ilmenee surua, itkuherkkyyttd, univaikeuksia, visymystd ja arkiaskareissa jaksamattomuutta

(Posa 1998, 80).



3 VAMMAISTA LASTA ODOTTAVAN PERHEEN KOHTAAMINEN
NEUVOLASSA

Terveydenhuollon resurssien vihyyden vuoksi yhd harvemmat kehitysvammaista lasta
odottavat perheet ohjataan saamaan psykososiaalista apua. Tdmidn vuoksi jokaisen
hoitohenkilkunnan jisenen tulee ymmairtad lapsen kehitysvammaisuuden psykososiaaliset
vaikutukset vanhempiin ja osata tukea heitd. Tdssd prosessissa ratkaisevana nayttaytyy
ammattihenkilon ja asiakkaan vilinen suhde, jonka rakentumisesta kerrotaan edempina.
Avun antaminen on myo6s tehokkaampaa, jos on sovittu yhdessi hoidon tavoitteista.

Tavoitteiden on my6s oltava samat terveydenhuollon eri toimijoiden kesken ja

ammattihenkil6n sekd asiakkaan vililld. (Davis 2006, 40—41.)

Auttamisen pdidtavoitteessa pyritddn chkdisemddn perheen kirsimystd ja hajoamista
helpottamalla sopeutumista lapsen kehitysvammaisuuteen psyykkiselld, sosiaalisella ja
fyysiselld tasolla. Toinen paitavoite on auttaa perhettd mukautumaan vammaisen lapsen
tarpeisiin  kuitenkaan laiminlyémittd omia tarpeitaan. Tuen on tarkoitus kohentaa
vanhempien itsetuntoa ja itseluottamusta tehdad péadtoksid itse tai yhteistyOssd asiantuntijan
kanssa. Hoitajan ei tule luetella, mitd asiakkaan pitdisi tehdd, vaan on autettava asiakasta
keksimdd se itse. Avunannossa pyritddn auttamaan vanhempia lOytimddn toisistaan
voimavaroja ja tukemaan toisiaan sekd autetaan IOytimiddn tukiverkkoja perheen
ulkopuolelta. Tuen antamisen edetessi hoitaja auttaa vanhempia ymmairtimain ja
ennakoimaan lapsen kehitysvammaisuuden aiheuttamia muutoksia elimassd. Naita tavoitteita

ei kuitenkaan voida saavuttaa ilman hyvai hoitosuhdetta ja toimivaa vuorovaikutusta. (Davis

20006, 40—-42.)

Yleensi istunnot asiakkaiden kanssa pidetddn terveydenhuollon yksikon tiloissa. Joskus
voidaan tehdd my0s kotikdyntejd, jolloin vanhempien ahdistus ja hallittavuuden tunne
paranee uudessa oudossa tilanteessa. Tapaamispaikan tulee olla suojaisa ja yksityinen, suljettu
huone. (Davis 2006, 70.) Huoneen on kuitenkin suotavaa olla sellainen, jota vanhemmat
eivat todennakoisesti tule kayttimain enaa uudelleen, silld sinne palaaminen voi my6hemmin
herittdda vanhemmissa ikavid muistoja. Huoneeseen kannattaa varata neniliinoja, vetta,
kahvia ja teetd. (Informing Families of Their Child’s Disability 2007, 10) Kaikki ylimairiiset
hiiriotekijit, kuten puhelinddnet, tulee eliminoida. POytd terveydenhoitajan ja asiakkaiden

vilissd voi olla haitaksi avoimuudelle, joten se on hyvi sijoittaa hoitajan sivulle tai sitten



tuoleissa on hyvd olla pyorit, joiden avulla paisee siirtymaian poydian viereen. Istuimien
paikat ja istumisjérjestys tulee huomioida vuorovaikutukseen sopiviksi. Hoitajan pitdd olla
tarpeeksi ldhelld asiakkaita, noin 1,5 metrin paidssd, jotta hin voi tarpeen tullen lohduttaa

tyysiselld kosketuksella. (Davis 2006, 70-71, 79-80.)

Ensitietotapaamisissa on hyva olla mukana molemmat vanhemmat. Mikili vain toinen
vanhempi pystyy tulemaan tapaamiseen, hidnen on hyvi ottaa mukaansa joku muu
lihiomainen. My6s tilanteissa, joissa vanhemmat ovat hyvin nuoria, voi olla tarpeen ottaa
tapaamiseen mukaan esimerkiksi heiddn huoltajansa. Nyrkkisddntoni on, ettd lisnd olevien
tyontekijoiden madri ei saa ylittdd asiakkaiden madrda. Tapaamiseen ei saa ottaa mukaan
ylimadrdisid henkil6itd edes koulutustarkoituksessa, elleivit koulutettavat tule jatkossa
tyoskenteleméin kyseisen perheen kanssa. Parhaassa tapauksessa ensitietoa antaa perheelle
aikaisemmin tuttu ammattihenkil6. (Informing Families of Their Child’s Disability 2007, 10—
11.) Maijalan (2004, 82) tutkimuksen mukaan jatkuva hoitosuhde samojen
ammattihenkiléiden kanssa koettiin edistivin keskustelumahdollisuuksia ja vanhempien

toiveiden huomioimista. Niin valtytidn myOs ristiriitaiselta informaatiolta ja yliméaraiseltd

selittelyltd, mika voi olla vanhemmille tuskallista.

3.1 Perheen kohtaaminen

Kohtaaminen tarkoittaa kaymistd toista ihmistd kohti. Kohtaaminen ei aina ole aito.
Epiaidossa kohtaamisessa korostuu suorituskeskeisyys ja ndytteleminen. Naytteleminen ei
useinkaan ole tiedostettua, se sisiltdd opittuja toimintamalleja siitd, miten tulee toimia
tietyissd tilanteissa. Esimerkiksi jos joku on surullinen, tiytyy nayttdd osaaottavalta.
Todellisuudessa ei kuitenkaan ole tiettyja oikeita toimintatapoja. Ammatillisuus voi olla este
aidon kohtaamisen syntymiselle, jos sen muassa ei ole inhimillisyyttd. Suorituskeskeisyys
onkin iso ongelma ammattihenkildiden ja asiakkaiden vilisessd kohtaamisessa. Monesti
ammattihenkil6lld on tarve miettid ja antaa neuvoja. Jos miettii koko ajan mitd neuvoja
antaisi asiakkaalle, kuunteleminen jda taka-alalle. (Mattila 2008, 11-12.) Litka ammatillisuus
ohjaa tyoskentelya ensisijaisesti tehokkaaksi, jolloin ammattihenkil6 kertoo perheelle vain
omasta mielestadn tirkeitd asioita, ja keskustelevaa ilmapiirid ei synny. Tallaisessa tilanteessa

lapsen vamma korostuu ja lapsi jad varjoon. (Hanninen 2004, 172.)



Kuten kaikkien suhteiden my6s ammattihenkilén ja asiakkaan vilisen hoitosuhteen
muodostuminen vie aikaa. Tarkedd on ensin oppla tuntemaan toisensa. Kun asiakas
kohdataan ensimmiisen kerran, tilanteessa molemmat osapuolet tuntevat epavarmuutta ja
epamukavuutta. Asiakkaan haavoittuvuus ja avun tarve asiantuntijalta tekee tdmin
hermostuneeksi ja varautuneeksi. Asiakas on epdvarma itsestiin, ymparistostaian, lapsestaan
ja asiantuntijasta. Epdvarmuuden voittamiseksi hoitajan on heti kittelyssid osoitettava
hyviksyntdd erilaisin asentein. Asiakasta kohdatessa kiinnitetidn siis huomiota niihin
tekijoihin, joiden avulla rakennetaan toimivaa yhteistyésuhdetta. Tekijoihin kuuluu seka
terveydenhoitajan omia ominaisuuksia ettd erilaisia taitoja, jotka on hyvid osata. Asiakkaan
kohtaaminen lihtee tietyisti perusasenteista, joita hoitajalla on asiakasta kohtaan. Ndmi

perusasenteet ovat tiukasti sidoksissa toisiinsa. (Davis 2006, 47—48, 56.)

Kunnioittaminen on chkd tirkein asenne hoitoty6ssd.  Kunnioittaminen on
molemminpuolista: tyontekijd kunnioittaa asiakasta, ja asiakas kunnioittaa tyontekijda. Se
tulee ilmi tasa-arvoisuutena. Hoitaja ei tuomitse eikd ajattele negatiivisesti huolimatta
asiakkaan ongelmista, arvoista, idstd, sosiockonomisesta asemasta, koulutuksesta,
kansallisuudesta tai muista henkil6kohtaisista ominaisuuksista. Thmisen kunnioittaminen
tarkoittaa hinen pitimistiin tirkednd ja ainutlaatuisena. (Mattila 2008, 15-16; Rogers 1959,
Davisin 2006, 56—57 mukaan.) Se vaatii my0s, ettd perheelle annettava tuki on yksilollista,
juuri kyseisen perheen tarpeita ja tunteita vastaavaa (Informing Families of Their Child’s

Disability 2007, 8).

Perheen kunnioittaminen merkitsee my6s kehitysvammaisen lapsen kunnioittamista. Lasta el
koskaan saa nimetd timin diagnoosin perusteella, esimerkiksi sanomalla ”Tamia Down-
vauva”. Lapsesta tulee puhua timin omalla nimelld tai neutraalisti, jos nimed ei vield ole.
(Informing Families of Their Child’s Disability 2007, 13.) Kliseet, kuten sanonnat iloisista
Down-lapsista, tulee jattdd pois, silli ne luokittelevat kehitysvammaiset helposti vaarilla
tavalla yhdeksi ryhmiksi (Vehmanen & Vesa 2014, 12). My6s muita perheen lapsia tulee
kunnioittaa, ja heiddt tulee ottaa mukaan keskusteluun. Lasta tervehditian suoraan ja
mieluusti kumartumalla tai kyykistymalld lapsen tasolle. On hyvd muistaa, ettd lapset ovat
erilaisia, ja jotkut voivat peliti tuntemattomia. Onkin pidettivd huoli siitd, ettei hoitaja
vaikuta uhkaavalta tai tunkeilevalta. Tdmi ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettd lapsi pitéisi jattdad

huomiotta. (Davis 20006, 71.)



Kunnioittaminen on edellytys luottamuksen muodostumiselle. Luottamuksen syntyminen
vie aikaa, ja se vaatii jatkuvuutta. Se alkaa kuitenkin kehittyd jo heti hoitosuhteen alussa.
Luottamus alkaa kehittyi, kun asiakas tuntee olona turvalliseksi, kuunnelluksi, ymmarretyksi
sekd hyviksytyksi. (Makeld, Ruokonen & Tuomikoski. 2001, 19-20.) Luottamus edellyttdd
my6s vaitiolovelvollisuutta, ja ettd hoitaja toimii asiakkaan parhaaksi, el omien intressiensa

varjostamana (Mattila 2008, 23-25).

Kunnioitus merkitsee asiakkaan huomaavaista kohtelua ja tdydellistd keskittymistd hdneen
timan lisnad ollessa. Vanhempien tulee voida puhua vapaasti, ja hoitajan tulee kuunnella
tarkkaavaisesti sekd arvostaa vanhempia my6s silloin, kun on eri mielti asioista.
Erimielisyyksiin takertuminen heikentdd luottamuksellista suhdetta, ja silli estetidn
vanhempien vastuuta ja vaikuttamista ongelmien ratkaisemisessa. Epakunnioittava asenne
lannistaa vanhempia, heikentda heiddn itsetuntoaan ja estdd heidin kykyddn auttaa itse

itsedan. (Rogers 1959, Davisin 2006, 57-58 mukaan.)

Kunnioittamisen yhteydessi ei voi sivuuttaa rehellisyyttd. Rehellisyyden tarve on hyvi tuoda
ddneen esille vanhempien kesken, ja on korostettava, ettd my0s kielteinen tieto on tuotava
esille. Ongelmia ei saa vihitelld ja uskotella kaiken olevan hyvin tai uskotella kaiken menevin
varmasti parhain pdin. Huonoja uutisia ei voi salata vanhemmilta heiddn suojelemisekseen.
Tillainen teeskentely osoittaa epdkunnioittavaa asennetta. Jos hoitaja ei voi tehdid paljoa

ammattihenkilond, hin voi kuitenkin tehdd paljon ihmisend ja antaa inhimillistd tukea.

(Rogers 1959, Davisin 2006, 57 mukaan.)

Noyryys kulkee ldheisesti kunnioituksen kanssa. Se ei tarkoita huonoa itsetuntoa tai oman
ammattitaidon vihittelyd. Noyri hoitaja tunnistaa, minkilaista apua juuri hin voi tarjota ja
tunnistaa rajoituksensa, hin my6s kertoo timin asiakkaalle. Vanhemmilla on joskus
eparealistisia odotuksia, ja he saattavat kuvitella hoitajan tietivin ja osaavan kaiken.
Kertoessaan miten asia oikeasti on, hoitaja voi estid vuorovaikutussuhteen kirsimisen.
(Davis 2006, 58.) Lisdksi noyryys estid hoitajan asiantuntijakeskeisyyttd ja mahdollistaa
inhimillisen tuen antamisen. Noyristely on noyryyden niyttelemista, eikd se ole tavoiteltava
ominaisuus hoitotyossd. Noyristely on hyotya tavoittelevaa ja jonkinlaisen ansiokkaan tai

hyveellisen vaikutelman luomista. (Mattila 2008, 11-12, 19.)

Aitous on rehellisid ja vilpittémid tunteita sekd kiinnostusta perhettd kohtaan. Aitouden

edellytyksend on avoimuus. Hoitaja ei saa vihitelld vanhempia eikd tarjota omia tulkintojaan,
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jotka saattavat perustua hoitajan omiin ajatusmalleihin, ennakkoluuloihin tai mieltymyksiin.
Aito hoitaja pystyy tunnustamaan omat virheensi tai osaamattomuutensa. Tahin liittyy
liheisesti my6s néyryys. Vanhemmille on hyvi kertoa, ettd auttamisprosessi on olemassa
vain ja ainoastaan heidin tarpeidensa vuoksi, ei hoitajan motiivien vuoksi, ja ettd perheen
asioista ei voi keskustella kolmansien osapuolien kanssa ilman vanhempien erillistd
suostumusta (luottamuksellisuus). Auttamisprosessi on ndin vanhempien hallinnassa.
Spontaanius ja johdonmukaisuus ovat myoOs tirkeitd osa-alueita aitoudessa. Spontaanius
tarkoittaa, ettd hoitajan kiytos ei ole millddn tavalla vikinaistd, mekaanista tai keinotekoista,
vaan vapaata ja luonnollista. Johdonmukaisuus taas tarkoittaa, ettd antaa itsestddn saman
kuvan eri tilanteissa. Aina titd ei voida toteuttaa, kun ihmisen mieliala voi luonnollisesti
vaihdella, mutta tilléin asiasta on keskusteltava avoimesti vanhempien kanssa

vairinkasitysten valttaimiseksi. (Rogers 1959, Davisin 2006, 58—60 mukaan.)

Jotta hoitaja voisi toimia aidon empaattisesti, hanen tulee pyrkid ymmartimain tilannetta
perheen nikokulmasta tiedostaen sen tirkeyden vuorovaikutussuhteelle. Todellisuudessa ei
kuitenkaan ole mahdollista tdysin ymmartda perheen kokemuksia tai ajatuksia, joten tdssi
yhteydessd kiytetddn sanaa pyrkid. Keskustelemalla hoitaja muodostaakin mallin asiakkaan
ajattelusta ja tuntemuksista. (Davis 2006, 60.) Auttaja luulee helposti ymmirtivinsi toisen
thmisen kokemukset omien kokemustensa kautta. Omia kokemuksia tarkastellessa kuitenkin
unohdetaan toisen ihmisen kokemus, joka voi olla tdysin erilainen. Erilaisten kokemuksien
painoarvo on aina sidoksissa ithmisen aiempaan elimanhistoriaan, kasitykseen itsestd seka
omasta kelpoisuudesta. Ymmirtadkseen toista tiytyy kuunnella. (Mattila 2008, 13, 17.)
Empatian osoittaminen ammatillisella tavalla edellyttda hoitajalta omaa siséista turvallisuutta.
(Mikeld ym. 2001, 33.) Jos asiakkaan kohtaaminen on aito, my6titunto aiheuttaa hoitajalle
uupumusta luonnollisena osana auttamisprosessia. Se ei ole merkki hoitajan puutteellisesta

osaamisesta, vaan pikemminkin merkki aitoudesta. (Nissinen 2007, 13.)

3.2 Vuorovaikutustaidot

Vuorovaikutuksella tarkoitetaan sosiaalista ajatusten, tunteiden ja kayttaytymismallien vaihtoa
kahden tai useamman eri yksilon vililld. Se on ylikisite kommunikaatiolle, jonka merkitys
vuorovaikutuksessa on wvilittdd tietoa. Kommunikaatio voidaan jakaa vield sanalliseen ja

sanattomaan kommunikaatioon. Sanallinen kommunikaatio liittyy puheeseen, mutta se
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edustaa vain pientd osaa kommunikaatiosta. Sen ongelmia ovat se, ettd ihmisten sanallinen
ilmaisukyky vaihtelee suuresti, ja sanojen merkitys eri ithmiselle voi olla erilainen. Sanaton
kommunikaatio kisittdd kaiken sen kommunikaation, mihin ei liity puhetta: ilmeet ja eleet,
vartalon tiedolliset ja tiedostamattomat liikkeet sekd tahallinen tai tahaton esineiden
esillepano. Sanattoman kommunikaation ongelmana on sen kulttuurisidonnaisuus ja
tilannesidonnaisuus. Kehonkieli kuitenkin kertoo thmisen tunnetilasta

totuudenmukaisemmin kuin sanat, jotka voivat olla valheellisia. (Mékeld ym. 2001, 12-14.)

Maijala (2004, 79-81) kartoitti tekemassddn tutkimuksessa muun muassa sitd, millaisia
toivomuksia vanhemmilla oli ammattihenkil6éille tiedollisen ja emotionaalisen tuen
antamisesta. Tutkimuksen mukaan vanhemmat toivoivat nopeasti tarkkaa ladketieteellistd
tietoa juuri heiddn lapsensa tilanteesta, ja sitd toivottiin prosessoitavan sekd kerrattavan myos
myOhemmin. Jotkut vanhemmat toivoivat myods tilastotietoa. Vanhemmat toivoivat
tyontekijoilta rehellisyyttd my0Os vaikeissa tilanteissa, ja ettd tiedon epdvarmuudesta
keskusteltaisiin avoimesti. He pitivat lisdksi tirkednd, ettd henkilokunta ottaisi itse asioita
esille. Emotionaaliseksi tueksi toivottiin tutkimuksen mukaan inhimillisyyttd, kuuntelemista,
fyysistdi lohduttamista, kiireettomyyttd, silmiin katsomista ja hymyd sekd aktiivista
huolenpitoa, kuten kotiin soittamista. Toisaalta vanhemmat toivoivat saavansa olla vililld

hiljaa ja yksin.

Ehka kaikista tirkein vuorovaikutustaito on ldsndolo. Se merkitsee tdydellistd keskittymistd
asiakkaaseen ja omien tilanteeseen kuulumattomien asioiden unohtamista. Kaikki
kayttdytyminen viestii asiakkaalle siitd, kuunnellaanko hintd vai ei. Lisndolosta kertoo
konkreettisesti ihmisen katseen suunta. Asiakkaaseen on hyva luoda selked katsekontakti. Se
ei kuitenkaan tarkoita, ettd pitéisi tuijottaa. Vuorovaikutuksessa kuuntelija katsoo suurimman
osan ajasta puhujaa. Puhuja taas katsoo kuuntelijaa kiinnittddkseen timin huomion ja
vaihtelee katsekontaktia puheen sisillon mukaan. Vuorovaikutuksessa olevat osapuolet
tarkastelevat my0s jatkuvasti toistensa kasvojen ilmeita ja tekevat niiden pohjalta paitelmiid
toistensa reaktioista. (Rogers 1959, Davisin 2006, 61-61 mukaan.) Siksi hoitajan tuleekin
valttdd negatiivista sanatonta viestintda, ettei atheuteta vanhemmille vahinkoa tai huolta

(Informing Families of Their Child’s Diability 2007, 13).

My6s ruumiin asento kertoo lisndolosta. Thminen antaa itsestddn vastaanottavan kuvan, kun
ryhti on hyvi, asento mukava ja lievisti eteenpidin kumartuva, ja molemmat jalat ovat maassa.

Erilaiset maneerit, kuten sormien naputtelu, esineiden hypistely tai jalkojen heiluttelu
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viestivit asiakkaalle hoitajan huomion puutteesta, kirsimittomyydestd tai kylldstyneisyydesta.
Ne haittaavat merkittivisti vuorovaikutuksen onnistumista. Muistiinpanojen tekeminen voi
kuitenkin olla tarpeen, mutta tilldin tulee pyytdd lupa vanhemmilta muistiinpanojen
tekemiseen ja kertoa niiden tarkoituksesta. Toisaalta patsasmainen litkkumattomuuskaan ei
ole hyviksi. Luonnollinen liikehdintdi puhujan liikkeiti —mukaillen  edesauttaa
tiedostamattomasti kiinnostuksen ja huomion vilittymistd. (Rogers 1959, Davisin 2006, 62—

63, 74 mukaan.)

Lisnidoloa auttaja voi ilmaista rauhallisella puhenopeudella, mutta kuuluvalla danelld seka
sujuvalla puheella. Keskeyttdmistd tulisi valttdd. Erilaisten reaktioiden nopeudella, kuten
nyokkailylld, pddn pudistuksella, tai sanallisella vastaamisella, voidaan vaikuttaa huomion
ilmentymiseen. Nopea reaktio ilmaisee selkeimmin huomion. Viiveet reaktioissa voivat
kertoa asiakkaalle, ettd kuulija ajattelee asiaa tarkasti, ja ne auttavat asiakasta jatkamaan
kertomaansa. Liiallisesti niitd ei kuitenkaan pida kayttid. (Rogers 1959, Davisin 2006, 63
mukaan.) Hiljaisuus auttaa hoitajaa kokoamaan ajatukset, rohkaisee ilmaisemaan tunteita tai

auttaa tunteiden tyynnyttimisessa (Mikeld ym. 2001, 33).

Keskeisend hyvini vuorovaikutustaitona nousee esille my6s aktiivinen kuuntelu, joka on
ldheisessd yhteydessa lisnd olemisen taitoon. Kuten ldsnidolo, my6s aktiivinen kuuntelu vaatii
taydellistd keskittymistd perheeseen ja muiden tilanteen kannalta merkityksettOmien asioiden
unohtamista. Se on osa tehokasta kommunikaatiota. Kuuntelu ei saa olla milladn tavalla
passiivista, vaan hoitaja kisittelee saamaansa tietoa koko ajan tavoitteellisesti ja prosessoiden.
Aktiivinen kuuntelu sisdltdd paitsi sanallisen viestinndn tarkkailun, my6s sanattoman
kommunikaation havainnointia. (Davis 20006, 63—64.) Sana aktiivinen ei tdssid yhteydessa
tarkoita aktiivista toimintaa. Yleensi aktiivisessa kuuntelussa hoitajan kielellinen ilmaisu
(esimerkiksi myontely ja vahvistavat lausahdukset) on niukkaa. Tirkeintd on paneutua

kuuntelemiseen eika vain olla kuuntelevinaan. (Mikela ym. 2001, 32.)

Hoitajan on tirked kannustaa vanhempia puhumaan ja auttaa keskustelua oitkeaan suuntaan.
Monet vanhemmat ovat luonnostaan hyvid keskustelemaan. Tavallisesti ldsndolo ja
tarkkaavainen kuuntelu luovat yksistddn tilanteen, jossa vanhemman on helppo puhua.
Ongelmia ilmenee kuitenkin toisinaan keskustelun aloittamisessa tai lopettamisessa.
haasteellisia voivat olla esimerkiksi sellaiset tilanteet, joissa vanhemman puhetulva vie
keskustelua ei toivottuun suuntaan tai kun vanhempi on hyvin haluton puhumaan.

Jalkimmaisessi tilanteessa hoitajan tulee pysya karsivillisena ja vakuuttavana, antaa asiakkaan
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mairitelld keskustelun tahdin ja kertoa luottamuksellisuudesta. Hoitaja voi auttaa tunteiden
esille tuomista ja niistd puhumista viittaamalla puheessaan tunteen nimitykseen, esimerkiksi
sanomalla: ”Niytit kovin surulliselta.” Tédssi kohtaa on hyvd muistaa myds fyysisen

koskettamisen merkitys tuen antamisessa. (Davis 2006, 64—606.)

On hyvi kiyttdd avoimia kysymyksid: niilli saadaan aikaan vuorovaikutusta, silli ne eivit
rajoita vastauksia. Avoimet kysymykset eivit myoskddn ohjaa litkaa vastauksia ja ndin
keskustelun suuntaa. Suljetut kysymykset toimivat tilanteissa, joissa on tarkoitus selventia tai
tarkentaa jo esille tulleita asioita. Hoitaja voi kiyttdd niitd my6s tiukemmin tilanteissa, joissa
keskustelu on ajautumassa vairain suuntaan. (Davis 2006, 65.) Suorat kysymykset saattavat
kuvastaa hoitajan ennakko-oletuksia ja estdd avoimuutta. Ennen kysymyksen esittimistd
hoitajan tulee miettid, ohjaako kysymys keskustelua oikeaan suuntaan niin, ettd se edistdd
asiakkaan tilannetta. (Mikeld ym. 2001, 29-30.) Kysymysten esittimisen lisaksi keskustelua
voi edistdd erilaisilla toteamuksilla ja tauotuksella. Toteamus voi saada aikaan yhti
todennikoisen vastauksen kuin kysymys, mutta toteamuksen jilkeen vanhemmat voivat itse
mairitelld vastauksensa pituuden sekd sisillon. Tauot ja hiljaisuus antavat vanhemmille
tilaisuuden jatkaa kertomaansa. Aina ei tarvitse tehdd aktiivisesti jotakin. (Davis 2006, 65—

66.)

Auttavassa  vuorovaikutuksessa korostuu empatian osoittamisen taito. Empatian
osoittamisen tulee olla selkedd, jotta siitd olisi hyotyd vanhemmille. Lasndolo ja aktiivinen
kuuntelu ovat melko epidsuoria tapoja osoittaa empatiaa. Toisaalta nidmi kaikki ovat
perusedellytys sille, etti hoitaja kykenee ylipaitiin osoittamaan empatiaa. Suorin tapa
osoittaa empatiaa on ilmaista ymmartimys sanallisesti kuvailemalla vanhempien tunteita ja
ajatuksia tai muotoilemalla vanhempien lauseet uudestaan. Sanallisen tiivistimisen ei tarvitse
olla vilitontd vaan sen on hyvi heijastaa vanhemman puheen tempoa ja sivya. Tallaisten
ilmaisujen on hyva olla varovaisia ja kysymyksenomaisia, jolloin tarjotaan vanhemmille
mahdollisuus reagoida haluamallaan tavalla (ei johdatella): vanhemmat voivat olla samaa
mieltd tai kieltdd asian, laajentaa keskustelua, korjata hoitajan kisityksia tai olla kiinnittaimatta

asiaan huomiota. (Davis 2006, 66—67.)

Joskus jo pelkki fyysinen kontakti ilman sanoja, esimerkiksi kdden laittaminen vanhemman
olkapdille, voi olla riittdva tuki vanhemman ensijarkytyksen hetkeen. Hoitaja voi osoittaa
vilittdmistd ja kiinnostusta kysymailldi vanhempien vointia koko kriisiprosessin aikana,

vanhemmista kun usein tuntuu, ettd lapseen keskitytidn enemmain. (Vehmanen & Vesa 2014,
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8.) Hoitajan on my6s hyvi tuoda esille, milta hanesta itsestdin tuntuu. Hoitajan pitda uskaltaa
tulla pois ammatillisuuden verhon takaa ja paljastaa oma inhimillisyytensa. Hoitajan tunteita
ei kuitenkaan pidd ruveta ruotimaan asiakkaan kanssa. (Mattila 2008, 18.) Empaattisuutta

osoittavat my6s ajan antaminen, vierelle jidminen ja kiireeton keskustelu (Maijala 2004, 88).

Kriisi yhdistdd perhettd ja voimistaa perheen yhteenkuuluvuutta, jolloin perheenjdsenet
ymmirtavat parhaiten toisiaan ja voivat jakaa tuntemuksiaan. Siksi on tirked muistuttaa
perhettd timan voimavaran kaytostd. Lisiksi kannattaa kertoa mahdollisuuteen vertaistuesta
erilaisissa yhdistyksissid ja vertaistukiryhmissi seki tarjota tehokkaampia tukimuotoja tarpeen
vaatiessa. (Apua ja tukea kriisissi n.d.) On osoitettu sukulaisten ja perheen sisdisen tuen,
erityisesti puolisoiden vilisen tuen olevan merkittivissa roolissa kriisistd selvidmisessd. (Posa
1998, 87-88). Puolison lisndolo herittid molemminpuolista turvallisuuden tunnetta ja
varmistaa annetun tiedon ymmairtimistd. Se helpottaa my0s jilkeenpdin tapahtuvaa
pohdintaa. Voimanlahteisksi koetaan usein lisaksi arjen rytmi sekd perheen ja tuttavien
kanssa vietetty vapaa-aika. Ne antavat perheenjisenille ainakin hetkittdin muutakin
ajateltavaa kuin kehitysvammaisuus ja muistuttavat elimin iloisista asioista.(Maijala 2004,

75-76.)

3.3 Eettisyys

Arkikielessd moraalilla ja etiikalla ei useinkaan nihda eroa. Tieteen kielessd niilld on kuitenkin
omat merkityksensd, mutta ne ovat kuitenkin tiiviissd yhteydessi toisiinsa. Moraalilla
nihddin empiirisen ilmioni, ja se sisdltid ihmisten arkiset kisitykset oikeasta ja vaarasta.
Etiikka taas tutkii ja arvioi ndita moraalisia ilmi6itd. (Launis & Louhiala 2009, 16; Hiyry &
Hiyry 2001; Kotkavirta 1996; Vehmaksen 2005, 155 mukaan.) Etiikka voidaan jakaa vield
normatiiviseen etitkkaan sekd metaetitkkaan. Normatiivinen etitkka pyrkii tarkastelemaan
oikeaa ja vairai kdytinnon tasolla. Metaetiikka taas tutkii normatiivisen etitkan kasitteitd ja
teorioita. (Hayry & Hayry 2001; Kotkavirta 1996; Vehmaksen 2005, 155). Vammaisuuteen
liittyvat eettiset kysymykset kuuluvat soveltavan etitkan piiriin. Soveltavassa etiikassa
tarkasteltava teema linkitetddn esimerkiksi jonkin ammatin kdytinnén moraaliongelmiin.

(Hayry & Hiyry 1994; Tooley 1983; Vehmaksen 2005, 156 mukaan.)

Hoitotieteessi etitkka tulee konkreettiseksi, kun on kyse syntymisti ja kuolemasta tai

thmisen haavoittuvuudesta ja rajallisuudesta. Naihin tilanteisiin etiikalla ei ole tarjota yksid
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oikeita toimintatapoja vaan pohtimisen vilineitd. Keskeisia terveydenhuollon eettisia
ohjeistuksia ovat ihmisarvon ja itsemadraamisoikeuden kunnioittaminen, elimin suojelu sekd
terveyden edistiminen. Lisdksi tulee noudattaa oikeudenmukaisuutta, tarjota hyvai hoitoa,
vaalia  yhteistyotd ja  keskindistd arvonantoa sekd  edistdid  terveydenhuollon
ammattihenkiléiden — ammattitaitoa ja  luoda  hyvinvointia  edistivdd  ilmapiiria.
(Terveydenhuollon yhteinen arvopohja, yhteiset tavoitteet ja periaatteet. ETENE-julkaisuja 1
2001, 4, 12-15.)

Aiemmin ihmisten oli mukauduttava sithen, mitd luonto heille antoi. Nykydin luonnon
mekanismeja voidaan manipuloida: voidaan tutkia tiettyjen vammaisuutta atheuttavien
oireyhtymien periytyvyyttd, tutkia melko luotettavasti onko kohtuvauva terve vai
kehitysvammainen ja voidaan jopa keskeyttda raskaus. Selektiivisestd abortista puhutaan, kun
raskauden keskeytykseen paddytdan jonkin sikion ei-toivotun ominaisuuden vuoksi. Tama
tuo vanhemmille mahdollisuuden valita, millaisia lapsia he haluavat. Niistd asioista
kiyddankin paljon eettisti pohdintaa. (Vehmas 2005, 153-154, 160.) Kehitysvamma-alan
verkkopalvelu Vernerin mukaan kehitysvammaista lasta odottavat perheet joutuvat
esimerkiksi seuraavan laisten vaativien kysymysten direlle: "Kenelld on oikeus syntyd? Onko
meilli oikeus pédittid syntymittomin lapsen elimistd? Onko meilli oikeus synnyttdd
vammainen lapsi? Miten pirjiisimme vammaisen tai sairaan lapsen kanssa? Millaiseksi elimd
vammaiselle lapselle muodostuisi? Olemmeko huonoja vanhempia, jos emme pysty

ottamaan vastaan vammaista lasta?" (Eettistd pohdintaa sikiGtutkimuksista 2014.)

Yksi aborttiin liittyvistd vaikeimmista eettisistd pulmista on, milloin yksilon elimi alkaa
moraalisesti merkittivdssd mielessi, jotta abortti olisi eettisesti verrattain hyviksyttavimpaa.
Elimin alulle on olemassa biologiset rajapyykit, hedelméittyminen ja syntyma, mutta ne ovat
hyvin ongelmallisia, silld niille ei voida miarittdd tarkkaa ajankohtaa. Biologisten rajapyykkien
lisiksi onkin ehdotettu lukuisia muita elimin alun rajoja, esimerkiksi kun alkio kiinnittyy
kohtuun, hetki, kun siki6 alkaa ndyttdd ihmiseltd ja aivotoiminnan alkaminen raskausviikoilla
6-8. Ehkd merkittivimpana rajapyykkind pidetidn kuitenkin sitd, kun sikié kykenisi
synnyttyaian selvidmaian hengissi. (Launis & Louhiala 2009, 75-76.) Suomen laissa abortti
sallitaan ennen 12. raskausviikkoa. Aﬁritapauksissa, kun lapsella on tutkimuksilla todettu
olevan vaikea kehitysvamma, raskaus on mahdollista keskeyttdd vield 24. raskausviikolla
Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen luvalla. (Laki raskauden keskeyttimisestd
24.3.1970/239 2009, 5 §, 5 a §.) Suomessa vuonna 2013 tehdyista 10 120

raskaudenkeskeytyksestd 3,4 % tehtiin sikion mahdollisen tai todetun sikiGvaurion vuoksi.



16

Tama tarkoittaa noin 340 keskeytystd kaikista keskeytyksistd. (Raskaudenkeskeytykset 2013.
Tilastoraportti 25/2014, 2-3.)

Vanhemmat siis joutuvat suuren moraalisen vastuun eteen paitettdessi raskauden
jatkamisesta tai keskeyttimisesta (Vehmas 2005, 185-191). Vanhemmat eivit kuitenkaan saa
jadda yksin timdn asian kanssa, vaan heille tatjotaan tiectoa ja mahdollisuutta keskustella
vammaisuuden herittimistad kysymyksistd ammattiauttajan kanssa. Osaa niistd vanhemmat
haluavat toki miettid itsekseen. Erittdin tirkedd on, ettd tyontekija ottaa esille vanhempien

suhteen lapseensa ja suhteen muutoksiin (Maijala 2004, 62, 80).

Maailmassa on vallalla kisitys, jonka mukaan kehitysvammaisen sikién abortoiminen on
oikeutetumpaa verrattuna niin  sanotusti normaaleihin  sikiithin.  Abortti  sikién
vammaisuuden perusteella on my6s lakisuojattua. Ajatellaan, ettd kehitysvammainen ihminen
el pysty elimiidn yhtid onnellisesti ja kokonaisvaltaisesti kuin normaali ithminen. Yleinen
nikemys kehitysvammaisuudesta ei kuitenkaan sisilld ajatuksia siitd, ettd kehitysvammaisen
elimistd puuttuisi thmiselimin arvokkuus. Tama tarkoittaa, ettd itse vammaiset lapset eivat
ole ei-toivottuja, vaan ei-toivottavina pidetddn ainoastaan heiddn ominaisuuksiaan, kuten
elimellisii vammoja (Vehmas 2005, 164-166). On hyva muistuttaa vanhempia, ettd
useimmiten vammaiseen lapseen liittyvit negatiiviset tuntemukset, kuten suru ja katkeruus,
muuttuvat positiivisiksi ajan kuluessa (Vehmas 2005, 183). Varsinkin lapsen syntymin
jalkeen, kehitysvammaisuus ei poista sitd, ettd perhe on saanut uuden rakkaan jidsenen.
Talloin ammattihenkilén on hyvi onnitella perhettd uudesta tulokkaasta. (Vehmanen & Vesa

2014, 20.)

Hyvinvointi on subjektiivinen kisite eli jokainen yksilo mairittelee itse sen, mikad on hyvia tai
pahaa hinelle itselleen. MyOs monet objektiiviset piirteet, kuten alykkyys, vaikuttavat
osaltaan ihmisen hyvinvointiin. Hyvinvointi on my6s sidoksissa sithen, millaisia yksilon
ominaisuuksia pidetddn yhteisOssd arvossa. Yksittiiset ominaisuudet eivit kuitenkaan takaa
subjektiivista hyvinvointia, vaan se on monien eri tekijoiden summa. Esimerkiksi alykkyytta
pidetddn tirkednd mittarina hyvinvoinnille, mutta sen sijaan kehitysvammaisen ihmisen
elimdssi voi korostua muita positiivisia piirteita  kuten rehellisyys, rakkaus ja
teeskentelemittomyys. Eliman tyydyttivyyden arviointi kidy vaikeaksi, kun ihminen el
vamman takia kykene muodostamaan kisitysti omasta subjektiivisesta hyvinvoinnistaan.
(MacMahan 1996, Nussbaum 1988; 1990; 1992, Sumner 1995, Vehmas 1999, Vehmaksen
2005, 174-176 mukaan.)
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Pohdittaessa aborttia puhutaan tiysipainoisesta elimastd ja elimisen arvoisesta elamista.
Nimi ovat kaksi eri asioita tarkoittavia kisitteitd. Kaikki kehitysvammaiset lapset eivit voi
saavuttaa tdysipainoista eliméd, mutta heiddn eliminsi voi kuitenkin olla elimisen arvoista.
On kuitenkin syytd pohtia, onko vakavasti kehitysvammaisten lasten elima elimisen arvoista.
Vakavasti  kehitysvammaisten lasten elimédd leimaavat usein kipu ja massiiviset
lidketieteelliset hoidot, jotka pitavit ylla vitaalielintoimintoja. (Vehmas 2005, 179-180.)
Esimerkki téllaisesta kehitysvammasta on 18-trisomia eli Edwardsin oireyhtyma. Se aiheuttaa
muun muassa sydanvikoja, huuli- ja kitalakihalkioita, pdidn epamuodostumia ja syvaa
kehitysvammaisuutta. Noin 90 % 18-trisomiaa sairastavista menchtyy ensimmdisen

elinvuoden aikana. (Viitapohja 2004.)

Kehitysvammaisuuden tuomat fyysiset ja psyykkiset rajoitteet vaihtelevat paljon eri
yksiléiden vililla, on lievdd ja vaikeaa kehitysvammaisuutta. Kehitysvammaisten
suorituskyvyn arviointi perustuu kliinisiin testeihin, jotka eivat aina anna todellista kuvaa, silla
suorituskyky rakentuu jokapiiviisessi olemisessa suhteessa liheisiin ihmisiin. Tutuissa ja
turvallisissa tilanteissa ja ymparistOissi vammainen voi toimia hyvinkin kyvykkaasti. Joka
tapauksessa kehitysvammainen on ainakin jossain mdédrin riippuvainen muiden ihmisten
avusta. Toisaalta niin ovat my6s esimerkiksi jotkut vanhukset. Jokainen ihminen on jossakin
eliminvaiheessaan riippuvainen toisista ihmisistd. Lisdksi olemme toisistamme riippuvaisia
emotionaalisesti ja psykologisesti. Nyky-yhteiskunnassa ihminen on myo6s riippuvainen
esimerkiksi sihkosti ja juoksevasta vedestd. Niilld perusteilla on arveluttavaa laittaa ihmisid
keskindiseen arvojarjestykseen itsendisyyden tai riippuvuuden perusteella. (Carr 1995, Goode

1984, Taylor 1989, Tronto 1993, Vehmas 1999, Wendell 1996, Vehmaksen 2005, 167-169

mukaan.)

Yksi yleisimmista syistd keskeyttdd raskaus kehitysvammaista lasta odottaessa on vanhempien
huoli omasta jaksamisestaan. Kehitysvammaisesta lapsesta huolehtiminen voi olla laadultaan
raskaampaa kuin terveiden lasten kasvattaminen. Tdma kuitenkin riippuu kehitysvammaisen
lapsen eri ominaisuuksista, kuten elimellisten vammojen laadusta. Esimerkiksi vaikeasti
vammaisen, runsaasti ladketieteellisid hoitoja tarvitsevan lapsen hoitaminen kiy
raskaammaksi kuin lievdsti cp-vammaisen lapsen hoitaminen. Kuitenkin pienetkin
poikkeavuudet voivat tuntua vanhemmista raskaammilta verrattuna keskivertolapsen
hoitamiseen. On kuitenkin syytd muistaa, ettd jokainen lapsi, tervekin, atheuttaa vanhemmille

huolta ja vaivaa. (Vehmas 2005, 182—184.)
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Vain vanhemmat ovat patevid arvioimaan omien ja ymparistOresurssiensa riittavyyttd, kun he
pohtivat, onko vammainen lapsi heille kohtuullinen vai kohtuuton taakka. Vanhemmat
tarvitsevat kuitenkin tietoa sikiddiagnostiikasta ja vammaisuudesta. (Vehmas 2005, 191, 199.)
Lidketieteellisen tiedon lisdksi vanhemmille tulee antaa tietoa vammaisuuteen liittyvistd
sosiaalisista ja psykologisista tekijoista — siitd, millaista elami kehitysvammaisen lapsen
kanssa on kaytinnossa (Jennings 2000; Shakespeare 1999; Vehmaksen 2005, 199 mukaan).
Vanhemmille on hyvi kertoa eri elimellisiin vammotihin liittyvit hyvit ja huonot puolet.
Vanhemmat voivat kuitenkin saada turhan synkin kuvan lapsensa tulevaisuudesta, mikéli
heille luetellaan kaikki mahdolliset lisdsairaudet ja tarkat diagnostiset yksityiskohdat, joita
kehitysvammaisuuteen voi ehki liittyd. Vanhempien kanssa ei saa listata lapsen eldmdn hyvia
ja _huonoja puolia ja pyrkid niiden kautta tekemdidn aborttipddtostd. Téstd seuraisi

arviointipainajainen, jollaista kukaan vanhempi tuskin haluaa. (Vehmas 2005, 180, 201.)

Kaiken vanhemmille annettavan tiedon tulee olla neutraalia ja objektiivista.
Terveydenhuollon ammattihenkil6t ovat vanhempiin nidhden auktoriteettiasemassa, joten
ammattilaisten  nidkemykset  vaikuttavat = voimakkaasti heidin  paitcksentekoonsa.
Objektiivisuudella kunnioitetaan vanhempien autonomiaa seké estetddn padtoksien ohjailua
ja manipuloimista. Niukka tiedon antaminen ei suoraan ohjaile tekemain tiettyjd paatoksid,
mutta voi rajoittaa paitoksentekoa. Tilloin paitoksenteolle luodaan tiukat kehykset, jolloin
ohjataan vanhempia epasuorasti tiettythin valintoihin. Tarkka, moniulotteinen ja luotettava
tieto on edellytys vanhempien moraalisesti vastuuntuntoiselle, rationaaliselle paitoksenteolle.
(Vehmas 2005, 199-201.) Tietoa antaessaan hoitajan pitdd varmistaa, ettd vanhemmat ovat
ymmirtineet tiedon. Tietoa tulee antaa yleiskielelld, ymmirrettivisti ja suoraan (Informing

Families of Their Child’s Disability 2007, 12—13).

Ennen tiedon antamista on selvitettdvd, mitd vanhemmat tietdvit jo aiheesta (Davis 2000,
84). Asiakkaan piddtoksentekoon vaikuttaa my6s muualta kuin terveydenhuollon
ammattihenkil6iltd saatu tieto. Talloin ammattilaisen tehtivd on varmistaa, ettei muualta
saatu informaatio estd itsendistd, ilman ulkoista painostusta tehtdvid paitostad. (Hayry &
Hiyry 1997, 164-165.) Tiedon antamisessa on otettava huomioon myo6s sosioekonomiset,

kielelliset ja kulttuuriset tekijit (Informin Families of Their Child’s Disability 2007, 13).
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittid, miksi ja millaista tukea perhe tarvitsee
ensitietolanteessa, kun perheeseen odotetaan kehitysvammaista lasta. TAmin opinniytetyon
tavoitteet on jaettu kahteen eri osatavoitteeseen. Ensimmaisend osatavoitteena on oppaan
avulla lisitd neuvolan terveydenhoitajien osaamista tukea perheiti tilanteissa, joissa on saatu
ensitieto lapsen kehitysvammaisuudesta. Toisena osatavoitteena on vilillisesti hy6dyttad ja

tukea perheitd heidan kriisissain.
Opinnidytetyon tutkimuskysymyksid olivat:

1. Millainen opas tukee terveydenhoitajan asiakkuusosaamista asiakkaan eettisessa

kohtaamisessa ensitietotilanteessa?

2. Millaisia asioita tulee huomioida, ettd oppaan sisiltd on tueksi perheille heidin kriisissddn?
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5 TUOTTEISTAMISPROSESSIN KUVAUS

Tuotteistaminen on prosessi, jossa ongelmien ja kehitystarpeiden tunnistamisen jilkeen
ryhdytddn ideoimaan tuotetta ratkaisujen loytimiseksi. Tdmin jilkeen tuote luonnostellaan,
kehitelldan ja viimeistellidn. Nama vaiheet voivat olla my6s limittidin samalla, kun prosessi
ctenee. Tuotteistamista varten on otettava kaytt6on projektitydskentelyn muodot ja

organisoida toimintaa suunnitelman avulla. (Jimsa & Manninen 2000, 28-29.)

On myo6s eettisesti suotavaa, ettd tieteelliset kirjoitukset palvelevat yhteiskuntaa seki
potilasta, terveyttid ja hoitoty6td. Tiede on tilloin tarkoituksenmukaista. (Kokkonen ym.
2012, 28.) Tidssd opinndytetyOssi yhteiskuntaa ja hoitoty6ti palveleva piirre nikyy siind, ettd
tein tuotteen, jota terveydenhoitajat voivat kiyttid konkreettisena apuvilineend tyGssidn.
Potilasta ja terveyttd edistivd nikokulma tulee esille valillisesti, kun hoitajilla on opaskitjasen

myo6td enemman valmiuksia kohdata perhe, johon odotetaan vammaista lasta.

5.1 Kehitystarpeiden tunnistaminen ja ideointi

Opinndytetyon tekemisen alkuvaiheessa kuvataan tutkimuskohteen ja tutkimusympiriston
suhde tutkittavaan ilmioon. Kyseessi on lihtokohta- ja tilannearvio, joka auttaa ilmién
ymmirtimistd  kontekstissaan ja  selkiyttdd kehittimistarpeita. Niin tutkija saa
esiymmirryksen tutkimuskohteestaan. Tama on edellytys tarkoituksenmukaisten tavoitteiden
asettamiseksi. Lihtokohta-arvio voidaan tehdd haastattelemalla niitd henkil6itd, joita ilmi6
koskettaa. (Kananen 2012, 55-56.) Tamin opinndytetyon toimeksiantajan kehitystarpeet

selvitettiin haastattelemalla tilaajan, Oulun Kontinkankaan neuvolan yhteyshenkil6a.

Kontinkankaan neuvolalla ei ole erityistd ohjeistusta, miten kohdata vammaista lasta
odottava perhe. Neuvolan tyontekijit kokevat haasteelliseksi kohdata vanhemmat jotka ovat
juuri saaneet tietid odottavansa/synnyttineensi vammaisen lapsen. Haasteellista on my6s
antaa tilaa vanhempien kaikenlaisille tunteille, ja ettd osaisi antaa oikeanlaista apua ja tukea
tilanteiden mukaan. Siki6poikkeavuustilanteet tulevat monesti yllittden: odotetaan tervettd
lasta, ja syntyykin vammainen lapsi. Tilanne himmentiad perheen lisiksi myos tyontekijad, ja

tyontekijat kokevat usein riittimattomyytta ko. tilanteessa.
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Vammaisia lapsia kiy neuvolassa vain vihin: neuvolassa hoidetaan vuosittain noin 500
raskautta, joista kehitysvammaista lasta odottavia perheitdi on vuosittain noin kymmenen.
Lisdksi heilld on paljon kiynteja OYS:ssa, ja he ovat myos Tahkokankaan palvelukeskuksen
(kehitysvammahuolto) asiakkaina. Havaittujen ongelmien eteen tyontekijit pyytavit toisiltaan
konsultaatioapua, tukevat toisiaan ja purkavat tilanteita keskiniisissa keskusteluissaan. Tatd
varten tyontekijat toimivat yleensa tyOpareina. Neuvolalle on ollut apua myo6s vastikddn
aloitetusta hyvinvointineuvolatoiminnasta, jonka avulla tyontekijit voivat konsultoida
asiantuntijoita ja tarvittaessa ohjata asiakas sinne. Hyvinvointineuvolasta perhe saa
moniammatillista apua: on psykologi, perheterapeutti, perhetyontekijd, sosiaalityontekija,

diakonityontekijd seka kehitysvammakoulutuksen omaavia terveydenhoitajia.

Kehitystarpeiden tunnistamisen jilkeen siirryttiin ideointivaiheeseen. Kontinkankaan neuvola
toivoi tuotetta kehitysvammaisen perheen kohtaamisesta. Ideointivaiheessa pohdin
valmistanko  toimeksiantajalle oppaan vai koulutustilaisuuden. Tédssd tapauksessa
opaskirjanen on parempi vaihtoehto kuin yksittiinen koulutustilaisuus, silli opas jaa
pysyvaksi ja konkreettiseksi apuvilineeksi neuvolaan. Tarpeen mukaan sen voi aina ottaa
esille. Koulutustilaisuus olisi voinut jaddd irralliseksi ja sielld esille tulleet asiat olisivat
saattaneet helposti unohtua terveydenhoitajilta. Lisdksi koulutustilaisuuden kohderyhmi on
rajattu, ja sielli ilmi tuotu tieto ei valttaimattd siily alkuperiisen kaltaisena, mikili tietoa

viedddn organisaatiossa eteenpdin.

Kontinkankaan neuvola tarvitsee opaskirjasta erityisesti nuorien, kokemattomampien
terveydenhoitajien  kouluttamiseen, mutta my0s kokeneempien terveydenhoitajien
kouluttamiseen = osaamisen  yllapitimiseksi.  Ikdjakauma  neuvolaterveydenhoitajien
keskuudessa on Kontinkankaalla 28-60 vuotta. Tuote antaa lisiksi pohjan seka
mahdollisuuden keskusteluun niiden terveydenhoitajien kanssa, joilla on vihemmin

ty6kokemusta tilanteista, joissa perhe odottaa lasta, jolla on todettu sikipoikkeavuus.

Sosiaali- ja terveysalan tuotteet sisdltivit yleensid ohjeistuksia terveyden ja hyvinvoinnin
edistimisestd (Jamsd & Manninen 2000, 14). Tuotteen valmistuksessa on kysymys
kehittimistutkimuksesta, joka koskee kehittimisen kohteena olevaa ilmiéti. Kyse voi olla
my0s jo olemassa olevan ratkaisun soveltamista uuteen kontekstiin. (Kananen 2012, 13, 43.)
Tidssd opinndytetyossd ja oppaan valmistuksessa hyodynnettiin jo olemassa olevaa tietoa
kehitysvammaista ~ lasta ~ odottavan  perheen  kohtaamisesta,  terveydenhoitajan

vuorovaikutustaidoista ja sikiopoikkeavuuksien etiikasta. Aineisto koottiin yhteen, jolloin
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saatiin ohjeistuksia sisaltivd opas neuvolaterveydenhoitajille. Ideointivaiheessa muotoiltiin

my0s opinndytetyon tarkoitus ja tavoite, ja asetettiin tutkimuskysymykset.

Oppaan asiasisaltoon kuuluu terveydenhoitajille suunnattuja ohjeistuksia
vuorovaikutustaidoista, asiakkaan kohtaamisesta ja eettisyydesta tilanteissa, joissa perhe on
vastikddn saanut tietdd odottavansa tai synnyttineensd vammaisen lapsen. Opinnidytetyon
sisdllon valinta perustuu Kairin (2011, 27) opinndytetyon tutkimustulosten osuudessa
julkaistuun tietoon, etta terveydenhoitajat kaipaavat koulutusta edelld mainituista aihealueista.
Sikiépoikkeavuuksien harvinaisuuden vuoksi terveydenhoitajat eivit kovin usein kohtaa
tallaisia perheitd, jotka tarvitsevat ensitietoa, ja kokemuksen tuomaa osaamista ei niin
valttimittd ole riittivisti. Sikiopoikkeavuuden kokeneen perheen hoitaminen aiheuttaa siis
lisdvaatimuksia terveydenhoitajien osaamiselle. (Posa 1998, 89.) Lisiksi toimeksiantajalla,
Kontinkankaan neuvolan terveydenhoitajilla, on selked tarve opaskirjasen sisaltimille

ohjeille.

Ideointivaiheessa sovittiin myos oppaan tekijanoikeuksista. Toimeksiantajan kanssa sovittiin,
ettd tekijanoikeudet kuuluvat tekijille, ja opasta ei saa muokata tai levittdd ilman, ettd siind
lukee alkuperidisen tekijin nimed. Toimeksiantaja voi siis halutessaan muokata ja jakaa opasta
esimerkiksi sosiaali- ja terveysalan opiskelijoille tai harkintansa mukaan markkinoida tuotetta
my6s muille terveydenhuollon organisaatioille, mikili alkuperdisen tekijin nimi siilyy
oppaassa. Oppaan tietojen paivittiminen sovittiin kuitenkin toimeksiantajan vastuulle. Opas

padtettiin valmistaa siahkéiseen, tulostettavissa olevaan muotoon.

5.2 Luonnosteluvaihe

Luonnosteluvaiheessa tehdain analyysi siitd, mitkd eri tekijit sekd nakokohdat vaikuttavat
tuotteen valmistamiseen. Luonnosteluvaiheessa selvitetddn asiakasprofiili ja sidosryhmien
nikokohdat sekd analysoidaan palvelun tuottajan toimintaa ja odotuksia. Lisaksi jasennetdin
toimintaymparistod sekd sithen littyvid sdddoksid ja ohjeita, arvoja ja periaatteita seki
hy6dynnetidn moniammatillista asiantuntijatietoa. On tirkedd rajata tuotteen asiasisilto eli
se, mitd tuotteeseen tulee. Tuote ei ole ilmainen, joten sille on my6s 16ydyttivd sopiva
rahoitus. Luonnosteluvatheen lopuksi rakennetaan kaikista niistd eri tekijoistd hallittu

kokonaisuus, jonka avulla varmistetaan tuotteen laatu. Laatu tarkoittaa sitd, miten hyvin
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tuote kykenee tdyttimiin sithen kohdistuvat odotukset. (Jimsid & Manninen 2000, 43-51,

128)

Timin opinndytetyon tuloksena syntyvddn tuotteeseen vaikuttavat tekijit on esitetty
kuviossa 2. Tédssd kohtaa tulee huomioida, ettd kuviossa mainitut tekijit ovat niitd asioita,
joita olen pohtinut ennen tuotteen valmistuksen aloittamista. Ajattelin, ettd tuotteen
valmistukseen tulee ensisijaisesti vaikuttamaan neuvolan toiveet ja tarpeet, silld tuote tulee
terveydenhoitajien kayttoon. Valmistusta rajaa kuitenkin sen sisallon valinta: asiakkaan
kohtaaminen, vuorovaikutustaidot sekd etiikka  kehitysvammaisuudessa.  Oppaan
valmistuksessa tekemidni valintoja ohjasi my6s selkeys, ymmirrettivyys ja kiinnostavuus.
Lisdksi oppaassa olevan tiedon tulee olla luotettavaa, tutkimukseen perustuvaa. Tieteen
ctitkka merkitsee sitd, ettd oppaassa olevat tiedot tai visuaalinen ilme eivit ole plagioituja.
Ennen tuotteen valmistusta tein kuukausikohtaisen ajankdyttGsuunnitelman ja
toimeksiantajan kanssa padtimme, ettd opiskelija vastaa tuotteen ja opinniytetyon
valmistuksesta aiheutuvista kustannuksista. Arvioimme, ettid kustannukset eivit tule olemaan
mittavia, joten se on mahdollista kustantaa opiskelijan puolesta. Kuviossa 2 on esitetty my0os

markkinointi ja painatus osana tuotteen valmistusta.

Tekijén ja toimeksiantajan
Neuvolan toiveet sitoutuminen ja osallistuminen

- Sisalto

- Visuaalisuus Selkeys

Ymmarrettavyys Luotettavuus

Kiinnostavuus
Tieteen etiikka

Sisalto:
Kustannukset - Asiakkaan kohtaaminen
- Vuorovaikutustaidot
- Kehitysvammaisuus ja eettisyys
Markkinointi

Paino

Ajankayttésuunnitelma

KUVIO 2. Oppaan valmistukseen vaikuttavat tekijat.

Luonnosteluvaiheessa yhtend suurena tehtivind on hankkia runsaasti kirjallisuuslihteitd ja

Internet-lihteitd, jotka koskettavat opinndytetyon aihetta. Aiheesta keritidn kokoon aiemmin
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tehdyt tutkimukset, jolloin opaskirjasessa olevat tiedot ovat naytt6on perustuvia, ja tietoa
voidaan yleistdd luotettavasti. Kerityn tiedon avulla rakennetaan teoreettinen perusta
opinndytetyolle. Tietoa etsiessa tulee kiinnittdd huomiota lihdekritiikkiin, lahteiden ikaédn ja
kayttdd vain alkuperiisldhteitd. Samalla on hyvi havainnoida, milloin kylldsteisyys toteutuu
kerddmini aineiston kohdalla. (Kananen 2012, 17, 47, 55-56; Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 91-94, 97.)

Tiedon luotettavuuden ja laadun varmistamiseksi tuli ennen tiedonhakua maaritella kriteerit
tiedolle.  Systemaattisen  kirjallisuuskatsauksen ~ vaiheita ~ ovat  teorlan  mukaan
tutkimusongelman tarkka madirittely, hakutermien tdsmentiminen, tutkimusten aikavilin
mairittely, oman tyon athepiirin mukainen tiedonhaku, aineiston laadun arviointi sekd
yhteenvedon tekeminen kerityistd tutkimuksista. (Salminen 2011, 16.) Téhin
opinnaytetyohon kriteerit valittiin systemaattisen kirjallisuuskatsauksen teoriaa soveltaen.
Opinniytetyon tiedon kriteerejd olivat: 1) Tieto on ajantasaista (alle 10 vuotta vanhaa tai jos
lihde on vanhempi, tieto ei ole muuttunut). 2) Tieto on tieteellistd (tutkimus) tai se perustuu
luotettavaan, tutkimukselliseen lihteeseen. 3) Tieto koskee sitd, mitd perhe kokee kuullessaan
uutisen lapsensa kehitysvammaisuudesta (kriisi). Tieto koskee asiakkaan kohtaamista,
vuorovaikutustaitoja tai kehitysvammaisuuden etitkkaa. 4) Tieto on sellaista, ettd sitd voidaan

soveltaa ja hyodyntdd terveydenhuollon kiytinnon tyGssa.

5.3 Kehittelyvaihe

Kehittelyvaiheen tuloksena saadaan aikaan mallikappale tuotteesta. Suunnittelu etenee
tuotekehityksen vaiheiden mukaisesti, mutta vasta konkreettisessa valmistustilanteessa
tehdiin lopulliset pdatokset tuotteen sisillostd ja ulkoasusta. (Jimsd & Manninen 2000, 50,
85.) Opinniytetyoni kehittelyvaiheeseen kuuluikin oppaan visuaalisuuden suunnittelu sekd
luonnoksen kirjoittaminen oppaaseen tulevasta tekstistd. Ennen kuin aloitin oppaan
tyostimisen tietokoneella, piirsin pohjan tuotteesta paperille. Pohja toimi luonnoksena siit,
miltd opaskirjanen tulee suurin piirtein niyttimain sen valmistuttua. Suunnittelin pohjan A5
kokoiselle paperille. Hahmottelin suurin piirtein marginaalit, tekstien ja kuvien paikat, arvioin
sopivaa sivumairad, jarjestelin asiatiedon sekéd tein lihdeluettelon. Tdmin jilkeen ryhdyin

tyoskentelemiin tietokoneella.
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Ennen oppaan tekstin kirjoittamista mairittelin kriteerit tiedolle. Kriteerit olivat samat kuin
tiedonhaussa mairittelemani viisi kriteerid, jotka on esitetty luvussa 5.2. Oppaan kehittelya
ohjasi pitkélti viides kriteeri, jonka mukaan tiedon tulee olla sovellettavissa ja
hy6dynnettivissd  terveydenhuollon kiytinnéssd. Oppaan  tarkoituksena on  toimia

kiytinnollisend tyokaluna terveydenhoitajan tyossa.

Opas rakentuu kansilehdestd, sisillysluettelosta, johdannosta, neljasta  luvusta,
lihdeviittauksista seka lihdeluettelosta. Varsinainen johdanto on otsikoitu “Lukijalle”. Siina
on oppaan tarkoituksesta ja valmistuksesta lyhyt tiivistelmd, ja sithen on sijoitettu tekijin
allekirjoitus sekd yhteistybkumppaneiden logot. Ensimmiinen luku, ensitieto ja perheen
kriisi, toimii johdannon tavoin. En kuitenkaan halunnut nimetd siti johdannoksi
selkeyttdakseni, mitd asioita luvussa kisitellddn. Luvun tarkoitus on auttaa terveydenhoitajaa

ymmirtamaan sitd, miksi ja millaista apua kriisissd oleva perhe tarvitsee.

Seuraavat kaksi lukua, perheen kohtaaminen sekd vuorovaikutustaidot, rakensin systeemilla
’padotsikko - teksti - viliotsikot - viliotsikoita vastaavat tekstit - tiivistelma’. Viimeinen luku,
etiikka, kertoo tiedon antamisen etiikasta ja antaa ideoita eettiseen keskusteluun vanhempien
kanssa. Tdmin luvun lopussa ei ole tiivistelmai, silld itse teksti on jo tiiviissdé muodossa.
Paidotsikoiden alla olevat tekstit sisilsivit yleistietoa ja ne olivat johdattelua viliotsikoiden
sisdllille. Tein padotsikoiden alle myOs listan tulevista viliotsikoista, jotta lukijan
orientoituminen tulevaan tekstiin helpottuu. Sisillysluetteloon merkitsin ainoastaan
padotsikoiden nimet selkeyden wvuoksi. Lisdksi viliotsikot ovat helposti l6ydettivissa
oppaasta, vaikka niitd ei olekaan siséllysluettelossa, silld viliotsikot ovat listattuina tekstissa ja

ne on kirjoitettu siniselld varilla.

Oppaan informatiivisen osuuden jilkeen oppaassa ovat lihdeviittaukset ja lihdeluettelo.
Lahdeviittaukset on merkitty tekstiin lauseiden ja kappaleiden loppuun ylikulmassa olevalla
numerolla. Niin pyrittiin sailyttimdin tekstin helppolukuisuus. Lihdeviittausluettelossa on
ilmoitettu numeroa vastaavan lihteen tekijin sukunimi/sukunimet tai otsikko, vuosiluku ja
mahdolliset sivunumerot. Lahdeluettelosta lukija voi 16ytda lahdeviittauksia vastaavat

julkaisut, mikéli han haluaa lukea aiheesta lisda.

Oppaan pidotsikoiden alle kirjoitin tietoa padsadntdisesti neutraalisti ilman puhuttelua.
Ajattelin, ettd on paras aloittaa neutraalisti, silli suora puhuttelu tai imperatiivin kaytté voi

olla luotaantyontivid ja tOykedd. Sen sijaan lukujen lopussa olevissa yhteenvedoissa on
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kaytetty imperatiivia korostamaan, ettd kyseessid on ohjeita. Imperatiivin kdyttd6 myo6s tiivisti
tekstid, jotta yhteenvedoista tuli selkeitd ja napakoita. Viimeisessa luvussa tiivistelmaa ei ollut,

mutta siindkin kaytettiin ajoittain imperatiivia korostamaan ohjeistuksia.

Kehittelyvaiheessa tulee ottaa huomioon, etti oppaan tarkoitus on informoida lukijaa, joten
tekstityyliksi valitaan asiatyyli. Teksti jisennelladn, ja otsikot muotoillaan niin, ettd ne
selkeyttivit ydinajatusta. Kirjoittaessa on otettava huomioon, ettd teksti heijastuu
terveydenhuollon ammattikuntien kulttuuriin, arvoihin ja ihmiskasityksiin. Nama asiat tulevat
iImi tekstin puhuttelutavasta, imperatiivin kaytostd sekd asioiden perusteluista. Ne voivat

joko edistda tai estdd viestin vastaanottamista. (Jamsa & Manninen 2000, 56—57.)

Lapi tekstin oppaassa on kiytetty tirkeiden sanojen lihavointia. Ne auttavat lukijaa
kiinnittdméaan huomiota oleellisiin seikkothin ja selkeyttimain ydinasiaa. Ne my0s pitavit ylld
lukijan mielenkiintoa ja keskittymistd. Tarpeen tullen, esimerkiksi kiireessa, lukija voi myo6s

nopeasti silmiilld lapi ainoastaan lihavoidut sanat ja palauttaa nopeasti tiedon mieleensa.

Painotuotteen ulkoasu merkitsee sen ei-kielellistd viestintad, joka antaa tuotteelle sen
luonteen. Ulkoasun tarkoituksena on palvella tekstissd olevan tiedon vilittymistd lukijalle.
Hyvin muotoiltu ulkoasu on sopusuhdassa tietoon nihden, eikd horjuta sitd. Julkaisijan
tiytyy valita julkaisunsa formaatti eli asettelumalli (muoto, sivukoko, painopaperi) seki
padtettivd typografiasta, kuvituksesta, virityksestd ja visuaalisista elementeistd kuten
kehyksista. Nailla tekijoilld julkaisija voi panostaa lukijan huomion herittimiseen ja

motivointiin seki tiedon vilittymiseen. (Pesonen 2007, 2, 5.)

Kontinkankaan neuvolalla ei ole kiytossdan erillistd pohjaa, jolle on tapana tehdi neuvolan
toimesta tehdyt julkaisut. Tdméd antoi visuaalisuuden suunnitteluun melko vapaat kidet.
Oppaaseen tuli kuitenkin liittdd Kajaanin ammattikorkeakoulun, Oulun kaupungin ja Oulun

brindin logot, kuvaamaan tyoskentelyn eri osapuolia.

Oulun kaupungin logon kiytt6ohjeiden mukaan Oulun kaupungin logoa ja brindilogoa tulee
kayttdd aina yhdessd. Oulun kaupungin logon tulee olla minimissdan 1,4 cm leved, ja sen
ymparille on jitettivd O-kirjaimen levyinen tyhji alue erottamaan logoa taustastaan. (Oulun
brindikasikirja 2014, 20, 27.) Brindilogolle on olemassa nelja eri vaihtoehtoa, joista
oppaaseen valittiin vihred. Tdmin tarkoituksena on yhteniistid yhteistyokumppaneiden
logojen virimaailmat: Kajaanin ammattikorkeakoulun logo on niin ikddn vihred. Logot

ladattiin suoraan Oulun kaupungin Internet-sivuilta, jotta niiden ulkoasu ei muuttuisi.
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Oppaan kooksi wvalittiin eri paperivaihtoehdoista koko A5. Se on kiytinnossd sama
paperikoko, joka saadaan, kun A4 eli tavallinen kopiopaperi taitetaan puoliksi. Tami koko
on kompakti ja kiytinnéllisen kokoinen oppaaksi, jota kiytetddn tyGssd apuvilineend. My6s
neuvola toivoi tita paperikokoa. Oppaan sivumaiird pyrittiin pitimain sopivan pienend, jotta

opasta on helppo kiyttda ja sieltd 16ytdd nopeasti etsiminsi tiedon.

Marginaalit ovat tyhjaa tilaa aineiston ja sivun reunojen vilissa. Niiden leveys vaikuttaa sivun
tunnelmaan. Vaikutelma voi olla raskas, tumma, tdysi tai hengistyttiva, mikali kaikki
marginaalit ovat samankokoisia tai jos ne ovat liian pienid. (Pesonen 2007, 11.) Sivujen
marginaalit asetettiin melko pieniksi, 1,5 cm kaikista muista paitsi vasemmasta reunasta, jossa
marginaali on 2 cm. Vasen reuna on hieman leveimpi taiton vuoksi ja koska sivun optinen
keskipiste ei sijaitse aivan paperin keskelli (Pesonen 2007, 11). Pienet marginaalit olivat
oppaaseen hyvid valinta, silli ndin saatiin enemmin tilaa tekstille ja kuville, ja samalla
pystyttiin rajaamaan sivujen lukumairdd. Vaikutelma ei my6skddn jadanyt liian taydeksi tai
raskaaksi, kun wvalittiin kevyt fontti koolla 12, kiytettiin hyviksi kappalejakoja, kuvia ja

riittdvin suuria tilariveji otsikoille.

Kirjaintypografialla julkaisija voi vahvistaa tekstin sanomaa ja sivyttid sitd eri tavoin. Eri
kirjaintyypit eli fontit herittivit lukijassa erilaisia mielikuvia ja kertovat niiden kdytinnon
toimivuudesta, kuten luettavuudesta. Mielikuvat vaikuttavat tekstin kiinnostavuuteen, kuten
my6s tekstin helppolukuisuus. (Pesonen 2007, 13, 29.) Valitsin oppaan kanteen siron fontin
(Adobe Ming Std L) kuvaamaan oppaan aiheen arkuutta. Se vilittdd lukijalle herkkad
tunnelmaa ja valmistaa hyvain mielentilaan lukemista varten ilman, ettd luettavuus karsii.
Perustekstissd kiytin Adobe Garamond Pro -fonttia, joka on my0s siro. Se on kuitenkin
tarkoituksellisesti tummempi kuin kansilehdessd kiytetty fontti, jotta lukeminen olisi
vaivatonta valkoista taustaa vasten. Perustekstissi on kidytetty fonttikokoa 12, joka on
tavallisin asiateksteissd kdytetty fonttikoko. Se on luettavuuden, ympiréivan tilan, tekstin

médrin ja palstaleveyden kannalta mielekids koko (Pesonen 2007, 31).

Virit valittavit katselijalle voimakkaita viestejd, ja eri vireilldi on eri merkityksid. Vireilla
voidaan esimerkiksi vahvistaa tekstin sanomaa, keventda typografiaa tai erottaa otsikkotasoja
toisistaan. (Pesonen 2007, 56.) Valmistamassani oppaassa kiytetddn eri osissa runsaasti
vaaleansinistd virid. Se koetaan seesteisend ja rauhoittavana virind ja liitetddn usein
lidketieteeseen. Sinistd kdytetddn usein esimerkiksi organisaatioiden logoissa tuomaan

katselijalle kuvaa luotettavuudesta ja sitd pidetddn merkkind auktoriteetista ja virallisuudesta.
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(Cullen & Peterson 2000, 9, 15, 100.) Sininen sopii siis hyvin virallisen julkaisun viriksi.
Oppaaseen valitun sinisen varin tarkoitus on herkistad lukijaa ja luoda oikeanlaista
tunnelmaa, jota tarvitaan ihmisen auttamistyossi. Virilli on my6s kevennetty oppaan
ulkoasua kdyttdmilld sitd yldotsikoiden taustavirind sekd viliotsikoissa selkiinnyttimadn ja

erottelemaan eri athepiireja kisittelevid kappaleita toisistaan.

Oppaassa kiytetyt kuvat on otettu sellaisilta Internet-sivuilta, joissa tarjotaan kuvia ilmaiseksi
thmisten vapaaseen kiytt6on. Niin kuvien kaytostd ei pitanyt kysya lupaa kuvan omistajalta

ja varmistettiin, ettei kdytetty kuvia vastoin tekijanoikeuslakia.

Sopivien kuvien I6ytiminen oppaaseen oli vaikeaa sisillon teemojen (kriisi, perheen
kohtaaminen, vuorovaikutustaidot, eettisyys) vuoksi. Loysin kuitenkin oppaaseen yhteensi
neljd kuvaa kansilehden kuvan lisdksi, jotka tukivat tekstin sanomaa. Toisaalta on hyvikin,
ettd oppaaseen ei laitettu lilan monta kuvaa, jotta teksti ja tieto pysyvit padasiana. Valitsin
oppaaseen vaaleita kuvia, silld ne valittavat katselijalle herkkaa, atheeseen sopivaa tunnelmaa.
Lisaksi liian tummat kuvat saattavat viedd litaksi lukijan huomiota. Kuvien kiyton
tarkoituksena oli myos luoda oppaaseen viljyyttd ja tehda siitd kevyemmin nikéinen, silld
opas sisiltad melko paljon tekstid. Kansilehden kuvaksi on valittu vaaleansininen kehys, silld

sininen edustaa usein terveydenhuollon viria.

5.4 Viimeistelyvaihe

Viimeistelyvaiheessa tuotteen tekija parantelee ja korjailee tuotteessa olevia virheitd (Jamsi &
Manninen 2000, 85). Viimeistelyvaiheessa kdvin neuvolassa pitimissi terveydenhoitajille
lyhyen info-tilaisuuden oppaasta ja perustelin jo tekemidni valintoja. Esittely oli tarpeen, silld
kaikki terveydenhoitajat eivit olleet vield ailemmin tutustuneet oppaaseen. Heti esittelyn
jalkeen paikalla olleet terveydenhoitajat tayttivit kirjallisen palautelomakkeen (LIITE 1), jolla
saatiin arviointitietoa tuotteesta. Palautteessa kysyttiin, miten terveydenhoitajat kokevat
oppaan oman kiytinnoén tyonsa kannalta ja pyydettiin korjailuehdotuksia. Oppaasta saatiin
parannusehdotuksia myos opinndytetyon esitysseminaarissa, missi opettajilla, opiskelijoilla ja

tyoelimin ohjaajalla oli mahdollisuus palautteen antoon.

Palautelomakkeita saatiin yhteensd kahdeksan kappaletta. Palautteiden analysoimiseksi

vastaukset lajiteltiin positiivisiin kommentteihin sekd parannusehdotuksiin. Kaikki vastaajat



29

olivat sitd mieltd, ettd opas on hyddyllinen ja ainutlaatuinen, silld vastaavaa opasta ei ole
olemassa. Kaksi vastaajaa kirjoitti, ettd oppaan teksti on tiivis ja helppolukuinen, kun taas
kolme vastaajaa arvioi tekstin pitkdhkoksi ja ehdotti titvistimistd. Kolme vastaajaa olisi myds
lisinnyt oppaaseen muutaman kuvan lisdd. Yksi vastaajista ehdotti, ettd oppaaseen voisi
siséllyttda listan paikoista, jothin vanhemmat voi ohjata, mikali heilld on tarve lisitietoon tai -

tukeen.

Arviointitiedon pohjalta tehtiin oppaan tekstiin ja visuaalisuuteen liittyvid muutoksia.
Oppaan luettavuutta pyrittiin parantamaan tiivistamalld tekstid hieman. Tiivistimisen ja
tekstilaatikoiden uudelleen sijoittelun jilkeen saatiin yksi sivu pois oppaasta, ja oppaaseen jii
24 sivua. Tekstid ei voinut tiivistdd paljoa, silli muutoin oleellisia seikkoja olisi jadnyt pois
oppaasta. Asiaa pohdittiin my6s opinndytetyOn esitysseminaarissa, missd opiskelijat ja
opettajat olivat kanssani samaa mieltd tiivistimisestd. Oppaan tekstid ei voi tiivistdd lilan
paljon, silld opas tulee tyovilineeksi terveydenhoitajille, jolloin toimintamallien teorian ja

perustelujen on loydyttiva oppaasta. Oppaassa on myo6s erikseen tiivistelmalaatikot, joista

terveydenhoitaja voi nopealla vilkaisulla saada tarvitsemansa tiedon.

Terveydenhoitajat toivoivat palautteissa lisdd kuvia oppaan ulkoasun keventimiseksi. Kuvien
valitsemisessa kéytettiin harkintaa, silld niiden tuli edistdd tekstin sanomaa ja liittyd tekstin
sisdlt6on. Oppaan asiasisdltd on melko abstrakti; siind puhutaan esimerkiksi ldsndolosta ja
luottamuksesta, joita on vaikea kuvata graafisesti. Lisdksi runsas kuvien méari voi hajottaa
tekstid ja viedd huomiota pois tekstistd. Niistd syistd oppaaseen ei listty ylimaaraisia kuvia, ja
lopulliseksi kuvien méariksi jai neljia kuvaa. Oppaaseen ei lisitty my6skéan listaa paikoista,
joihin terveydenhoitajat voisivat ohjata asiakkaita, silld listan tekeminen ei varsinaisesti kuulu
alun perin suunniteltuun asiasisaltéon. Listan tekeminen olisi myds vaatinut kohtuuttoman
suuren tyon. Palautteen tarkoitus oli saada korjausehdotuksia jo tehtyyn materiaaliin.
Asiasisdltoon liittyvid toiveita neuvolan terveydenhoitajilla oli mahdollisuus esittdd oppaan

suunnitteluvaiheessa.

Viimeistelyvaiheeseen kuuluu jakelun sekd markkinoinnin tarkka suunnittelu ja toteutus
(Jamsd & Manninen 2000, 80-81). Oppaat jaettiin toimeksiantajalle vasta sen jalkeen, kun
sithen oli voitu tehdéd kaikki mahdolliset muutokset, ja se oli tarkistettu ldpikotaisin tekstin
osalta. Markkinointitapana kadytettiin opinndytetyOstd tehtyd posteria, joka laitettiin esille
Kajaanin ammattikorkeakoulun tilothin. Sen tarkoituksena oli herittdia kiinnostusta

opiskelijoissa  ja koulun henkil6kunnassa, ja nidin saada yleis6d opinniytetyon
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esitysseminaariin. Posterin valmistamisessa otettiin huomioon samanlaisia tekijoitd, jotka

olivat oleellisia tuotetta suunniteltaessa (kiinnostavuus, luettavuus, tiiviys).
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6 JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSAIHEET

Kanasen (2012, 155-156) mukaan tavoitteiden saavuttaminen ei ole taattua, vaikka
toimintasuunnitelmaa olisikin pystytty noudattamaan ilman poikkeamia. Tavoitteiden
saavuttamisen arviointi riippuu myos nakokulmasta: kenen tavoitteisiin pyritdan? Tamin
opinndytetyon tavoitteiden saavuttamisesta ei voi olla varmuutta ennen kuin oppaan
vaikutuksia on tutkittu. Vaikutuksia tulee tutkia sekd terveydenhoitajien ettd
kehitysvammaista lasta odottavien perheiden ndkokulmasta, jotta voidaan selvittdd
molempien osatavoitteiden saavuttamisaste. Parempi vaihtoehto tavoiteldhtéisen arvioinnin
sijaan voi olla padmiarildhtéinen arviointi, jonka mukaan tavoitteiden saavuttamisessa riittaa

oikea suunta (Meklin 2001; Kanasen 2012, 157 mukaan).

Yksikkokohtaisten kdytinnén ohjeiden avulla voidaan turvata kehitysvammaista lasta
odottaville perheille perheen tarpeita vastaava huolenpito ja emotionaalinen tuki. Perheelle
annettavan onnistuneen tuen antamisen edellytykseni on terveydenhoitajien kouluttaminen
sikiopoikkeavuuden aiheuttamista kriisireaktioista sekd vuorovaikutustaitojen kehittdminen.
(Hianninen 2004, 193; Maijala 2004, 127-128.) Opinndytety6lld voi niin olla vilillisid

vaikutuksia, jotka eivit kohdistu suoraan kehittimiskohteeseen (Kananen 2012, 150).

Paimiddrildhtoisen arvioinnin avulla voidaan siis muotoilla johtopéddtds, jonka mukaan
oppaan sisillon kautta terveydenhoitaja voi tukea ja edistdd kriisissi olevan perheen
hyvinvointia. Opas el siis suoraan tue perheitd, mutta sen sisillolld voi kuitenkin olla
vilillinen hyoty perheelle, kun terveydenhoitajalla on enemmin valmiuksia kohdata
kehitysvammaista lasta odottava perhe. Niin tilli opinnaytetyolli voidaan nihda myo6s

terveydenhoitajan ty6kenttid laajempi merkitys.

Maijalan (2004, 127) tutkimuksen mukaan hoitohenkil6kunta on usein tietoinen siitd, miten
perheitd tulee kohdata, mutta kdytinnossd kehitysvammaista lasta odottavan perheen
kohtaamisessa esiintyy puutteita. Téstd nousi erds idea opinndytetyén jatkotutkimusaiheeksi.
Oppaan myotd neuvolan terveydenhoitajilla on kisissddn tarvittava tieto, mutta ei voida olla
varmoija sen riittivyydestd osaamisen lisaamiseksi. Siksi terveydenhoitajille voitaisiin jirjestda
oppaan tietoihin perustuvaa koulutusta, joka sisiltdisi mielellidn kuvitteellisten
ensitietotilanteiden harjoittelua. Koulutus tai oppaan vaikutusten arviointi voitaisiin toteuttaa

esimerkiksi timin opinndytetyon kehittimistehtdvina.
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Toinen mieleen tullut jatkotutkimusaihe opinniytetyolle on terveydenhoitohenkil6kunnan
kouluttamisen vaikutuksien tutkiminen ja arvioiminen. Ndin saataisiin tarkkaa tietoa niistd
asioista, joiden hallitsemisessa hoitohenkil6kunnalla on parannettavaa, ja voidaan edelleen
kehittdd terveydenhoitajien koulutusta kehitysvammaista lasta odottavan perheen

kohtaamisesta.

Vaikka isit ovat ensitietotilanteissa usein rauhallisempia ja optimisempia kuin 4idit, myos isit
ovat erityisessi tilanteessa ja tarvitsevat ammattihenkiléiden tukea. Ei ole kuitenkaan tietoa
siitd, millaista tukea isd erityisesti tarvitsee. (Posa 1999, 48, 88.) Timin vuoksi voisi olla
tarpeen tutkia isin nikokulmia tuen tarpeessa. Erityisryhmind voidaan tutkia my6s millaista

tukea voidaan antaa perheen muille lapsille, jotka odottavat kehitysvammaista sisarusta.
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7 POHDINTA

Pohdinnassa kidydddn lipi tuotteen hyddyllisyyttd ja kaytinnollisyyttd, luotettavuutta,
cettisyyttd ja tarkastellaan omaa ammatillista kasvua kompetenssien valossa. Vaikka pohdinta
onkin esitetty tdssd kohtaa omana lukunaan, kaikki opinniytetyoprosessin vaiheet edellyttivit

pohdintaa ja oman toiminnan tarkastelua.

Laadun mittaamisessa oleellisena osana on oppaan hyodyllisyys terveydenhuollolle seki
potilaalle ja terveydelle (Kokkonen ym. 2012, 28). Timi opinndytetyo palvelee suoraan
terveydenhuoltoa, silld terveydenhoitajat voivat kidyttdd opasta konkreettisena tyon
apuvilineeni. My6s asiakasta (potilasta) palveleva piirre tulee esiin vilillisesti kun hoitajilla on

opaskirjasen myotd enemmin valmiuksia kohdata perhe, johon odotetaan vammaista lasta.

Oppaan sisallollisen laadun varmistamiseksi tein ennen tiedonhakua kriteerit tiedolle. Tiedon
kriteerien lisdksi tarkkailin tiedon luotettavuutta luotettavuuden kriteerien avulla. Koko
opinndytetyOprosessin ajan seurasin tiedon ja luotettavuuden kriteerien tdyttymistad

tarkkaavaisesti, ja voin olettaa, etti oppaassa oleva tieto on laadukasta.

Oppaan ulkoasuun liittyvien valintojen perusteluissa kiytettiin apuna kirjallisuusldhteita.
Kirjallisuuslihteiden tiedon avulla pystyttiin tekemédn padtoksid siitd, millainen opas on

ulkoasultaan selked, mielenkiintoinen seka tietoa vilittdva ja ndin kdytinnon tyoti palveleva.

7.1 Luotettavuus

Opinniytetyotd tehdessddn opiskelija saattaa tulla sokeaksi omalle toiminnalleen ja saattaa
kuvitella, ettd hinen muodostamansa malli kuvaa todellisuutta, vaikka se olisi todellisuudessa
vithepdatelma. Tamin vilttimiseksi on kehitetty erilaisia luotettavuuden arvioinnin
kriteerejd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 195.) Lincoln ja Guba ovat kehitelleet
arviointiin  seuraavat luotettavuuden kriteerit: uskottavuus, todeksi wvahvistettavuus,

merkityksellisyys, toistuvuus, kyllasteisyys ja siirrettivyys (Nikkonen 2003, 72-73).

Uskottavuudella tarkoitetaan sitd, miten totuus on muotoutunut tutkijan ja tutkittavan ilmién
vilille (Nikkonen 2003, 72). Tdssd opinndytetyOssi uskottavuutta paransi tiedon hakeminen

kriittisesti runsaasta joukosta eri lihteita ja kasittelemalld athealueita monipuolisesti eri
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nikokulmista. Keritty tieto luokiteltiin eri ryhmiin sen mukaan, mitd aihealuetta mikin tieto
edustaa: asiakkaan kohtaamisen, vuorovaikutustaitojen sekid eettisten asioiden ryhmit
erikseen. Tilld tavoin jdsennettiin tietoa. Oppaan aihealueet ovat my6s tiukasti sidoksissa
toisiinsa, joten nakokulmia riitt. Uskottavuutta parantaa se, jos kaytetyt lihteet ovat
mahdollisimman ajantasaisia. Koko opinnéytetyGprosessin aikana pidettiin paivikirjaa, minka
avulla pystyttiin arvioimaan toiminnan uskottavuutta kriittisemmin sokeutumatta sille.
Uskottavuutta tdssa opinndytetyossa lisdsi myos opiskelijan aito kiinnostus ilmiotd kohtaan.
Aito kiinnostus motivoi, vaikka tuotteistamisprosessiin tulisi muutoksia ja parantaa

itsekriittisyyttd omaa tyoskentelyd kohtaan (Vakkuri 2005, 25-26, 28).

Todeksi vahvistettavuus tarkoittaa, ettd tutkimustulosten on perustuttava aineistoon ja
empiriaan (Nikkonen 2003, 72). Tissd opinndytetyOssa tama tarkoitti, ettd opas luotiin
ainoastaan tutkittavasta ilmiosta kerittyjen tietojen perusteella, ja valtettiin henkilokohtaisiin
kasityksiin  pohjautuvia tulkintoja seka kirjoituksia. Tiedonhaussa varmistettiin, ettd
tutkimustieto koski nimenomaan timin opinndytetyon aihetta. Jotta oppaaseen tuleva tieto
oli luotettavaa, tuli ennen tiedonhakua mairitelld ne kriteerit, joiden perusteella valittiin

opinndytetyohon ja oppaaseen tuleva asiatieto.

Nikkosen (2003, 73) mukaan merkityksellisyys tarkoittaa tutkittavan ilmién littimistd
johonkin tiettyyn kontekstiin, eli johonkin tiettyyn tilanteeseen tai laajempaan ymparistoon.
Ammattikorkeakoululain ~ (932/2014, 1 luku Yleiset sddnnokset, 4 §) mukaan
ammattikorkeakouluopetuksen on palveltava tyoelimad, edistid aluevaikuttavuutta seki
harjoittaa ~ soveltavaa  tutkimus- ja  kehittimistoimintaa. Tédssi  opinndytetyGssa
merkityksellisyys ja ammattikorkeakoululaki tulevat ilmi siind, ettd hankitun tiedon avulla
suunniteltiin, valmistettiin ja arvioitiin neuvolalle opas, joka siis palvelee tyGelimaa.
Kontinkankaan neuvola voi jakaa opasta Oulun seudun muille ditiys- ja lastenneuvoloille
sekd ndin lisitd oppaan aluevaikuttavuutta. Opasta voidaan mahdollisesti hyodyntid my6s
kansallisen ensitieto-oppaan laadinnassa. Irlannin julkaistua kansallisen ensitieto-oppaan, on

my06s Suomessa ollut keskustelua samankaltaisen oppaan laadinnasta.

Toistuvuudella tarkoitetaan sitd, miten sosiokulttuuriset ilmiét toistuvat ajan mittaan
thmisten keskuudessa (Nikkonen 2003, 73). Opinniytetyoni toistuvuuden arviointia varten
tuli hankkia tietoa siitd, miten perheet tyypillisesti kayttiytyvit, kun kuulevat odottavansa
kehitysvammaista lasta. Tatd varten hankittiin tietoa kriisistd ja sithen liittyvista reaktioista.

Kriisiin liittyvd tieto toimii tdssd opinndytetyOssa esitiedon tavoin. Tdmid tieto toimii
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esiymmirryksend siitd, miksi ja millaista tukea perheille tulisi ensitietotilanteessa antaa.
Esiymmairryksen merkitys on tirked koko ensitietoprosessin ymmairtimisen kannalta, joten

oppaaseen siséllytettiin lyhyt teksti my6s kriisitiedosta.

Kyllasteisyys tarkoittaa sitd, ettd aineisto alkaa toistaa itseddn, ja tutkija on saanut ilmiosta
kaiken oleellisen tiedon. Siirrettdvyys puolestaan tarkoittaa, ettd tutkimustulokset ovat
siirrettavissd toiseen samankaltaiseen kontekstiin ilman, ettd tulkinnat vaaristyvit. (Nikkonen
2003, 73.) Tamin opinndytetyon kohdalla siirrettivyys on saavutettavissa siten, ettd
opinndytetyotd voidaan hyodyntdida myos muiden kuntien neuvoloiden toiminnassa. Jotta
kylldsteisyys saavutettiin, tuli etsid runsaasti eri ldhteitd tiedon kriteerien perusteella seka
vertailla ldhteiden kirjoittajien nimid ja asiasisdlt6jd alemmin kaytettyithin ldhteisiin. Kun
nimet ja asia alkoivat toistaa toisiaan, voitiin olettaa, ettd kylldsteisyys oli saavutettu ja niin

ollen my6s kaikki mahdollinen tieto.

7.2 Eettisyys

Tieteelliselle tutkimukselle ja julkaisuille on maaritetty yleisesti hyvaksyttavit tutkimuseettiset
periaatteet, joiden mukaan jokaisen tutkijan tulee toimia (Hirsjirvi, Remes & Sajavaarahi.
2009, 23). Tieteellinen tutkimus on eettisesti luotettavaa ja hyviksyttivdd ainoastaan silloin,
kun tutkija noudattaa hyvii tieteellistd kaytint6d. Tiivistettynd hyvi tieteellinen kiytintd
tarkoittaa tutkimuksen huolellista suunnittelua ja toteutusta, vilpittémyyttd, muita tutkijoita
kunnioittavia toimintatapoja sekd tietosuojan kunnioittamista. (Hyvi tieteellinen kaytinto ja

sen loukkausepaiilyjen kisitteleminen Suomessa 2012, 6-7.)

Tutkimuksen huolellinen suunnittelu ja toteutus ovat edellytys sen luotettavuudelle ja
laadulle (Hyvi tieteellinen kaytinto ja sen loukkausepailyjen kisitteleminen Suomessa 2012,
6). OpinniytetyOprosessin  alkuvaiheessa tehtiin  kaikki  oleelliset —asiat  sisdltivi
opinndytetyosuunnitelma yhteistyossa opiskelijan, toimeksiantajan ja koulun opettajaohjaajan
kanssa. Suunnitelmassa esitettiin tutkittavaan ilmioon liittyvda teoriatietoa, maariteltiin tyon
tarkoitus ja tavoite sekd kuvailtiin tuotteistamisprosessin etenemistd. Lisaksi laadittiin viikko-
ja kuukausikohtainen ajankdyttésuunnitelma. Myos opinndytetyon toteutuksessa otettiin
koko prosessin ajan huomioon huolellisuus, tarkistaminen ja esimerkiksi ajankédyton

paivittiminen.



36

Plagioinnilla tarkoitetaan sitd, kun tutkija kopioi toisten tutkijoiden kirjoituksia,
tutkimustuloksia tai kuvallista ilmaisua omaan julkaisuunsa ja vaittdd niitdi omikseen (Hyvi
tieteellinen kidytintdé ja sen loukkausepdilyjen kisitteleminen Suomessa 2012, 8-9;
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 224; Kuula 2006, 37). Vilpiksi lasketaan lisdksi
anastaminen, sepittiminen ja havaintojen viaristely (Hyvd tieteellinen kdytinto ja sen
loukkausepiilyjen kasitteleminen Suomessa 2012, 8-9). Timin opinndytetyén kohdalla
vilppid ehkaistiin merkitsemalld ldhdeviitteet ja lihteet tarkasti. Muista julkaisuista perdisin
ollut tieto muotoiltiin omin sanoin eikd mitddn kopioitu suoraan ilman suorien lainauksien

selkeai merkitsemista.

Samoja menettelytapoja noudatettiin my6s oppaan valmistuksessa. Opas sisilsi lisdksi kuvia
ja muita visuaalisia ratkaisuja. Kaikki kuvat ovat periisin sellaisilta Internet-sivustoilta
(www.freedigitalphotos.net, www.pixabay.com), josta voi ladata kuvia ilmaiseksi omiin
julkaisuthin, www-sivuille, opetusmateriaaliin jne. Niin kuvien kdytostd ei tarvinnut pyytda
erillisti lupaa kuvien haltijalta, ja samalla viltyttiin kdyttimastd kuvia tekijanoikeuksien
vastaisesti. MyOskddn tuotteen visuaalista pohjaa el ole kopioitu mistiin, vaan se on

suunniteltu itse.

Kuulan (2006, 106—-107) mukaan tutkimukseen osallistumisen tulee aina olla vapaachtoista ja
henkil6ille tulee aina informoida, mihin tutkimuksesta saatuja tictoja kiytetddn. Lisdksi
osallistujille on kerrottava tutkimusmateriaalin sdilyttimisestd ja hévittimisestd (Kankkunen
& Vehvildinen-Julkunen 2013, 219). Edelld mainittuja seikkoja oli tissd opinnaytetyossa syytd
tarkastella oppaasta kerittyjen palautteiden yhteydessi. Terveydenhoitajille kerrottiin, ettd
palautteen antaminen oli vapaaehtoista, mutta toivottavaa ja sen sai tehdd nimettomana.
Palautteiden merkityksestd kerrottiin my0s, ettd niiden tarkoitus oli ainoastaan antaa vinkkeja

oppaan paranteluun ja korjailuun. Korjailujen jilkeen, kun palautelomakkeita ei enda tarvittu,

ne havitettiin asianmukaisesti.

7.3 Ammatillinen kehittyminen

Ammattikorkeakoulun opinndytetyon tavoitteena on kehittda opiskelijan
ongelmanratkaisukykya, kriittista tiedonhakua sekid luovaa ajattelukykya. Opinndytetyé on
laajamittainen  oppimisprosessi, joka edistdid opiskelijan ammatillista kehittymista.

Opinndytetyén avulla opiskelija voi osoittaa valmiuksiaan toimia vaativissa oman alansa
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kiytinnon asiantuntijatehtivissd sekd kehittid omaa osaamistaan ja ammattialaansa.
(Valtioneuvoston asetus ammattikorkeakouluista 352/2003, 7 §.) Opiskelija voi peilata omaa
kehittymistidn Opetusministerién asettamiin osaamisvaatimuksiin. Tdssd tyOssd keskeiseksi
osaamisvaatimusalueiksi (kompetensseiksi) nousevat terveydenedistimisen osaaminen seka
ohjaus- ja opetusosaaminen. Timad opinnaytetyé kehitti lisaksi pdatoksenteko-osaamista.

(Ammattikorkeakoulusta ty6elimain 2000, 64—65).

Terveydenedistimisen osaaminen merkitsee, ettd hoitaja tunnistaa ja ennakoi ihmisen
terveysuhkia ja -ongelmia seki lisiksi tukee yksilon ja perheen toimintakykyd hyodyntien
niiden voimavaroja (Ammattikorkeakoulusta tyéelimain 2006, 64). Tissd opinndytetyGssa
terveydenedistimisen ~ osaaminen  tulee  esille  opitun  teoriatiedon  kautta.
Opinndytetyoprosessin ~ aikana  perehdyttiin ~ runsaasti  tietoon  sikiddiagnostiikasta,
kehitysvammaisuudesta, asiakkaan kohtaamisesta, vuorovaikutustaidoista seki eettisyydesti
kehitysvammaisuuden yhteydessa. Niiden tietojen pohjalta luotiin kokonaiskuva siitd, miksi
ja millaista tukea perhe tarvitsee sikiopoikkeavuudesta kuulleessaan. Tillaisissa tilanteissa
tuen antaminen tarkoittaa erityisesti mielenterveyden edistimistd ja perheen eheyden
turvaamista. Lisdksi voin itsekin toimia paremmin, tukea perhettd ja sen voimavaroja seka

toimintakykya tilanteissa, kun perhe odottaa kehitysvammaista lasta.

Ohjaus- ja opetusosaamiseen kuuluu paitsi asiakkaan ja yhteison ohjaaminen terveysasioissa,
my0s opiskelijoiden ja henkilostén ohjaustaidot. Hoitajan tulee osata kayttdd ja tuottaa
perusohjausmateriaalia ~ ohjauksensa  tueksi ja  hyodyntad  sihkoistd  ohjausta.
(Ammattikorkeakoulusta ty6elimdan 2006, 65.) Ohjaus- ja opetusosaamiseni kehittyi
neuvolalle suunnittelemani, toteuttamani ja arvioimani oppaan kautta. Opas tarkoitettiin
ohjeistukseksi  terveydenhoitajille  ja  lisidmddn  heiddn  valmiuksiaan  kohdata
kehitysvammaista lasta odottava perhe. Opinndytetyon tutkimuskysymykseen vastaaminen
tuki ohjaus- ja opetusosaamistaitojen kehittymistd. Oppaan suunnittelussa merkittivaa olikin
pohtia, minkilainen opas on toimiva tiedon vilittymiseksi. Oppaan valmistukseen liittyvia

valintoja on perusteltu luvussa 5.3.

Hoitotyon paitoksenteon pohjana on ndytt6on perustuvan hoitotyon tarkastelu suhteessa
omaan tyohon. Tdmid edellyttdid hoitajalta kriittisyyttd tietoa kohtaan. Hoitotyon
paatoksenteko on asiakasldhtoistd, vuorovaikutuksellista ja tavoitteellista.
(Ammattikorkeakoulusta ty6elimadn 2006, 65.) Tidssd opinndytetyOssd padtoksenteko-

osaaminen heijastui tiedonhakuun, kun sisdllollisten valintojen tekeminen edellytti
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paatoksentekotaitoa. Paitoksenteossa oli apuna tiedolle aikaisemmin asetetut kriteerit: tiedon
tuli esimerkiksi olla tutkimuksellista tai empiriaan perustuvaa sekd hyodyttda terveysalaa ja
asiakkaana olevaa perhettd. OpinndytetyOprosessin aikana kehityin oman atheent
asiantuntijaksi, jolloin sain varmuutta paitoksien tekemiseen ja pystyin perustelemaan

tekemani valinnat.

Opinnaytety6 kehitti my6s tyoelimayhteistyotaitojani. Koko opinniytetyoprosessin ajan tuli
huomioida toimeksiantajan tarpeet, toiveet ja resurssit. Yhteistyotd tehtiin puhelimitse
neuvolan yhteyshenkilén kanssa seki erilaisissa ennalta sovituissa tapaamisissa, joissa oli
mukana my6s muita neuvolan terveydenhoitajia. Tapaamisten sopiminen, muun muassa
seminaarikutsujen ldhettiminen, ja prosessin etenemisestd ilmoittaminen edellytti
toimeksiantajan ajankayton huomioimista. Toimeksiantajalle annettiin kaikissa vaiheissa
vapaus vaikuttaa oppaan suunnitteluun ja valmistukseen, ja tdstd oikeudesta muistutettiin
saannollisesti. Tama liittyy olennaisesti paitoksenteko-osaamisen kehittymiseen. En tehnyt
paatoksia itsekseni, vaan kaikissa vaiheissa huomioitiin neuvolan toiveet oppaan, sovittujen

tapaamisten seké puhelinsoittojen suhteen.
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LIITE 1 1(1)
PALAUTELOMAKE

Millaisena koet oppaan oman kiytinnén tydsi kannalta? Voit kommentoida esim. seuraavia
asioita:
- hyodyllisyys

- kiytettivyys

- luettavuus

Mitd oppaassa voisi mielestisi parannella (sislto ja visuaalisuus)?

Vapaa sana:

Kiitos vastauksestasi!






