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1 Johdanto

Noin yhdella tuhannesta lapsesta on vaikea tai keskivaikea kuulovamma. Kuu-
loseulontojen avulla kuulovammat havaitaan usein jo hyvin varhaisessa vai-
heessa. (Jalanko 2019.) Lapsen kuulovamman toteaminen voi olla vanhemmille
yllattava ja vaikeakin asia, minka vuoksi keskustelut vanhempien kanssa diag-
noosivaiheessa ovat hyvin tarkeita. (Dietz, Hyvéarinen & Lopp6nen 2011.) Tata
tiedon ja tuen tarjoamista kuulovamman toteamisen jalkeen ja kuntoutuksen al-
kuvaiheissa kutsutaan ensitiedoksi (Hanninen 2022). Hyvalla, positiivissavyttei-
sella ensitiedolla voidaan vaikuttaa vanhempien tapaan suhtautua lapseensa ja
hanen vammaansa, seka tukea turvallista kiintymyssuhdetta ja lapsen hyvin-
vointia. Selke&a tietoa jo varhaisessa vaiheessa tarjoamalla voidaan varmistaa,
ettd vanhemmat ymmartavat mistd vammassa on kyse ja miten sité voidaan
kuntouttaa. Lapsen kuntoutuksen ja tuen saanti paranee, kun vanhempien ym-
marrysta lisataan. (Harnett 2007, 24-25.)

Taman kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on kuvata ja siten ymmar-
taa kuulovammaisten lasten vanhempien ensitietokokemuksia. Tutkimuskysy-
myksena on "millaisia kokemuksia kuulovammaisten lasten vanhemmilla on en-

sitiedon saamisesta”.

2 Lapsen kuulovamma

2.1 Kuulovamman synty ja luokittelu

Kuuloaistimus alkaa, kun aaniaallot varisyttavat tarykalvoa ja kuuloluita, joista
aani kulkeutuu sisakorvan nesteeseen. Sisdkorvan aistinsolut reagoivat aalto-
likkeeseen tuottamalla sahkéimpulsseja, jotka kulkeutuvat kuulohermon valityk-
sella aivoihin. Kuulovamman syy voi sijoittua eri kohtiin tassa ketjussa. Konduk-
tiivisissa eli johtumistyyppisissa kuulovioissa vaurio paikantuu ulko- tai valikor-

vaan ja sensorineuraalisissa sisakorvaan tai hermostoon. (Kuuloavain 2022a.)
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Kuva 1. Korvan rakenne (Kuva: Wikimedia Commons, muokattu Lars Chittka &
Axel Brockmann pohjalta. https://commons.wikimedia.org/w/in-

dex.php?lang=fi&title=File%3AAnatomy_of the Human_Ear.svg).

Lasten kuulovammat voidaan jaotella myds alkamisajankohdan mukaan syn-
nynnaisiin ja hankittuihin kuulovammoihin. Noin yhdella tuhannesta lapsesta on
synnynnainen kuulovamma ja ndista yli puolet ovat geneettisia. Geneettisiin
kuulovammoihin voi liittyd myds muita rakenteellisia tai toiminnallisia poik-
keavuuksia, mutta osalla kuulovaurio on ainoa oire. (Arlinger ym. 2008, 175.)
Ei-geneettiset synnynndaiset kuulovammat voivat olla esimerkiksi jonkin raskau-
denaikaisen infektion, kuten sytomegaloviruksen, vihurirokon tai toksoplasmoo-
sin aiheuttamia. My6s hapenpuute raskauden tai synnytyksen aikana voi johtaa
kuulovaurioon. (Arlinger, Jauhiainen, Jensen, Kotimé&ki, Magnusson, Sorri &
Tranebjeerg 2008, 181-182.)

Syntyman jalkeen aiheutuneen eli hankitun kuulovamman aiheuttajana voi olla
esimerkiksi aivokalvontulehdus, melulle altistuminen tai kallovamma (Arlinger
ym. 2008, 182-183).

Liséksi kuulovammoja voidaan luokitella vaikeusasteryhmiin (Arlinger ym. 2008,

175). Vaikeusastetta voidaan arvioida joko vamman aiheuttaman tuen tarpeen



tai 4dnesaudiometrian avulla lasketun kuulokynnysmuutoksen perusteella (Ar-

linger ym. 2008, 205).

aanten

Kuulovaurion Kuulokynnys pa- | Tyypillinen Tyypillinen
vaikeusaste remmin kuule- kuulokokemus [ kuulokokemus
vassa korvassa hiljaisessa ti- meluisassati-
(dB) lassa lassa
Normaali kuulo <20dB Ei ongelmia kuul- | Ei ongelmia/vain
emisessa vahaisia ongel-
mia kuulemi-
sessa
Lieva 20-34 dB Ei ongelmia pu- | Puheen kuulemi-
heen kuulemis- sessa voi olla
essa vaikeuksia
Kohtalainen 35-49 dB Puheen kuulemi- [ Puheen kuulemi-
sessa voi olla sessa ja keskus-
vaikeuksia teluun osallistu-
misessa on vai-
keuksia
Kohtalaisen 50-64 dB Puheen kuulemi- [ Puheen kuulemi-
vaikea sessa on vai- sessa ja keskus-
keuksia, kuulee [ teluun osallistu-
korotetut 4anet misessa on pal-
ongelmitta jon vaikeuksia
Vaikea 65-79 dB Ei kuule suurinta | Puheen kuulemi-
osaa puheesta. nen ja keskuste-
Korotettujen aan- | luun osallistumi-
ten kuulemisessa | nen on aarimmai-
voi olla vaikeuk- | sen vaikeaa
sia
Erittain vaikea 80-94 dB Korotettujenkin Ei kuule puhetta




kuuleminen on

erittain vaikeaa

Kuuro >94 dB Ei kuule puhetta | Ei kuule puhetta
eikd useimpia eikd useimpia

ymparistdn aania | ympariston aania

Taulukko 1. Kuulovammojen vaikeusasteluokat WHO:n mukaan. (World Health
Organization 2021, 38.)

2.2 Kuulovamman toteaminen

Kuulovamman toteaminen varhain on tarkeaa, jotta lapsen kielellinen kehitys
voisi toteutua mahdollisimman hyvin. Kuulovamman varhaisen loytamisen var-
mistamiseksi lapsille tehdaan kuuloseulontoja esimerkiksi synnytyssairaaloissa
ja neuvoloissa. (Hannula, Hakli & Laitakari 2021.) Kuuloa tutkitaan seulontojen
lisdksi aina epéailyn heratessa. Kuulovammaa on syyta epailla esimerkiksi silloin,
jos puheen kehitys viivastyy tai imevaisikainen aantelee poikkeuksellisen va-

han. (Aarnisalo & Luostarinen 2021.)

Suomessa tehdaan kaikille vastasyntyneille kuuloseulonta muutaman vuorokau-
den ikdisend, yleensa otoakustinen emissio-, eli OAE-menetelméaa kayttaen.
Seulaan jaa noin 1-2 % lapsista, jolloin kuuloa tutkitaan lyhyen ajan sisalla uu-
destaan joko toistamalla OAE tai tekemalla aivorungon heratevastetutkimus, eli
ABR, "Auditory Brainstem Response”. OAE kertoo vain vali- ja sisdkorvan toi-
minnasta, kun taas ABR-tutkimuksen avulla voidaan todeta myds kuulohermon
tai aivorungon kuuloratojen ongelmat. Vain noin 10 %:lla kuuloseulaan jaaneista

lapsista todetaan kuulovamma jatkotutkimuksissa. (Dietz ym. 2011.)

Mikali kuuloa ei saada varmennettua toistetulla otoakustisella emissiolla tai ai-
vorungon heratevastetutkimuksella, tehdaan lapselle lahete korvaklinikalle jat-
kotutkimuksiin (Kivekas, Kotti, Vikman & Vasama 2021). Kuukaudet kuuloseu-
laan jaamisen ja diagnostisten tutkimusten valilla ovat vanhemmille usein epa-
tietoisuuden aikaa, minké vuoksi tutkimukset tulee pyrkia tekemaan ilman vii-

vastyksid. Poikkeavan syntyméanjalkeisen kuuloseulan jalkeen lapselle tehdaan



diagnostiset tutkimukset tavallisesti 1-2 kuukauden ikdisena. 1-2 kuukauden
ikaisen lapsen diagnostisiin tutkimuksiin kuuluu emissiovasteiden seka aivorun-
gon sahkoisten vasteiden tutkimuksia. Kaytdssa olevat tutkimusmenetelmat

vaihtelevat yksikoittain. (Dietz ym. 2011.)

Kuuloseulontoja tehddaan myos lastenneuvoloissa 8 kuukauden ikaisille, 5-vuoti-
aille sekéa kouluterveydenhuollossa 1. ja 8. luokkien peruskoululaisille. 8 kuu-
kauden idssa tarkastetaan paikantamisvaste, eli paan kdantyminen pienoisau-
diometrilla tuotetun &&nen suuntaan. 5-vuotialle tehdaan leikkiaudiometria,
jossa lapselle soitetaan 20 dB voimakkuudella &ania eri taajuuksilla 250-4000
Hz valilla. Leikkiaudiometriassa lapsi osoittaa kuulleensa toistetun aanen leikin
keinoin, esimerkiksi laittamalla lelun laatikkoon. Peruskoululaisten audiometri-
aan lisataan 8000 Hz taajuus ja leikin sijaan kuullusta aanesta ilmoitetaan nap-
pia painamalla tai kattd nostamalla. Lapsi lahetetddn jatkotutkimuksiin, mikali
han ei kuule kahta perakkaista taajuutta 20 dB voimakkuudella ja kun kuu-
lonalenema ei ole selitettavissa esimerkiksi korvatulehduksella. (Aarnisalo &
Luostarinen 2021.)

2.3 Lapsen kuulovamman kuntoutus

Kuntoutuksen avulla mahdollistetaan paras mahdollinen kielellinen kehitys ja
tuetaan kommunikaatiota. Mikéli kuntoutusta ei tapahdu, on riski lapsen syrjay-
tymiseen. (Kivekas, Kotti, Vikman & Vasama 2021.) Lasten kuulonkuntoutus on
kehittynyt viime vuosina paljon aiempaa varhaisemman tunnistamisen ja kuulo-
laitteiden kehityksen myo6ta. Kuntoutus ei rajaudu pelkkiin l&&ketieteellisiin toi-
miin, vaan mukana ovat my0s sosiaali- ja koulutoimet. Tarvittavat kuntoutustoi-
met arvioidaan yksil6llisesti ja niiden pohjalta laaditaan kuntoutussuunnitelma.
Lievissa tapauksissa esimerkiksi kuulolaitteelle ei ole tarvetta, tata heikkokuuloi-
semmille voi riittavana apuna olla kuulokoje tai sisakorvaistute, ja osa tarvitsee
apuvalineiden lisaksi visuaalisia viestinnan keinoja tai viittomakielta. Kuuroilla
lapsilla puhekielen oppiminen voi olla mahdotonta kuulolaitteesta huolimatta,
jolloin ensisijainen kieli on viittomakieli. Sisékorvaistutteiden kehityksen myota

on mahdollistettu puhekielen oppiminen myds monille niista lapsista, jotka
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olisivat aiemmilla hoitokeinoilla jadneet kuuroiksi. (Gustafsson, Jauhiainen, Lo-
rentzen, Solholt, Svendsen & Willstedt-Svensson 2008, 249.)

Aania vahvistavaa korvantauskuulokojetta voi kokeilla aikaisintaan 56 kk
iAssa. Kuuloa tutkitaan kuulokojeella ja ilman, ja mikali vasteet paranevat kuulo-
kojeen kanssa, varmistuu diagnoosi ja laitteen tarpeellisuus. Kuulokojeita kayte-
taan molemmissa korvissa, mikali se vain on mahdollista. (Dietz ym. 2011.) Si-
sakorvaistutteita kaytetdan vaikeissa ja erittain vaikeissa tai etenevissa kuulovi-
oissa. Sisakorvaistutteeseen kuuluu korvan taakse meneva ulkoinen osa, mag-

neettiosa ja leikkauksessa asetettava sisdinen osa. (Terveyskyla 2021.)

Sound processor

Internal implant

Hearing nerve

Electrode

Cochlear Implant

Kuva 2. Sisakorvaistute (Kuva: Blausen.com 2014).

Muita kuulon apuvalineitéa ovat esimerkiksi kuulolaitteisiin aanta lahettavat in-
duktiosilmukat ja muut aanenlahettimet, joiden avulla voi kuunnella esimerkiksi
television, radion tai matkapuhelimen aania. Koulussa voi kayttaa FM-lahetinta,
jolloin puhetta lahetetdan mikrofonin kautta kuulokojeeseen yhdistettyyn vas-
taanottimeen. Kotiin on olemassa esimerkiksi palohalyttimen ja ovikellon kaltai-
sia halyttimia, jotka kayttavat adnen sijaan valoja ja tarinda. (Kuuloliitto 2022.)
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Kuulon apuvalineita kayttavat lapset tarvitsevat useimmiten myds puheterapiaa.
Puheterapiaa jarjestavat julkinen terveydenhuolto ja Kela. Sisdkorvaistutetta
kayttaville lapsille tarjotaan puheterapiaan vahintdan yksivuotiaasta kolmevuoti-
aaksi asti, minka jalkeen tarve arvioidaan yksil6llisesti. Muita kuulon apuvali-
neita kayttavilla lapsilla puheterapiatarpeen arvio on aina yksiléllinen ja sita arvi-

oidaan vahintaan vuosittain. (Aarnisalo ym. 2017, 10-12.)

Hoitavassa yksikdssa pidetaan seurantakaynteja alkuun muutaman kuukauden
valein. Kaynneilla seurataan kuntoutumista, tarkistetaan kuulo ja mahdollisen
kuulokojeen toiminta seké arvioidaan kokonaistilannetta ja tuetaan perhetta. Ti-
lanteen vakiintuessa kaynnit siirtyvat ensin puolivuosittain pidettaviksi ja 16—18
vuoden iassa sdannoéllinen seuranta loppuu ja kaynteja tehdaan vain tarvitta-

essa. (Dietz ym. 2011.)

Kuulovammaisten lasten perheille suunnattua sopeutumisvalmennusta jarjeste-
taan Kelan jarjestaminé ja korvaamina perhekursseina. Kursseilla perheille tar-
jotaan tietoa, vertaistukea ja ohjausta vammaan liittyen. (Kela 2022.)

Viestinnan tukena voidaan hyddyntaa visuaalisia keinoja, kuten kuvia ja erilaisia
viittomia. Tukiviittomisella tarkoitetaan keskeisten sanojen viittomista puheen
ohessa. Viitotussa puheessa taas puhutaan ja viitotaan kaikki viestittava sisalto.
Viittomakieli ei ole varsinainen tukikeino, vaan aivan oma, aaneton kielensa.
(Kuuloavain 2022b.) Viittomakieli voi olla lapsen ainoa kieli, tai han voi osata
myds puhekieltd. Jos vanhemmat ovat viittomakielisia, lapsi oppii sen kayton

luonnostaan. (Kuuloavain 2022c.)

2.4 Tietoa jatukea tarjoavat palvelut

Kuulovammaisten lasten perheiden on mahdollista saada tietoa ja tukea esi-
merkiksi erilaisilta verkkosivuilta ja jarjestoiltd. Julkisen sektorin tuottamista pal-
veluista Terveyskylan Kuulotalo tarjoaa tietoa kuulosta, sen tutkimisesta ja kun-

touttamisesta (Terveyskyla 2022).
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Kolmas sektori tuottaa runsaasti kuulovammaisille ja heidan perheilleen suun-
nattuja palveluita, kuten vertaistukea seka erilaisia kursseja ja tietopalveluita.
Jarjestoja on useita ja niilla on kullakin omanlaisensa painotukset. (Kuuloavain
2022d.)

Kuuloliitto ry:n tavoitteena on tukea esteetdnta ja saavutettavaa yhteiskuntaa.
Kuuloliitto toimii valtakunnallisesti ja siihen kuuluu paikallisia jasenyhdistyksia.
Kuuloliitto jarjestaé esimerkiksi vertaistoimintaa, kuten lapsille ja nuorille suun-
nattuja leireja, vertaisryhmia ja kuulokursseja. Lisaksi kuuloliitolla on neuvonta-

palveluja, kuten neuvontapuhelin. (Kuuloliitto 2023.)

Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ry eli KLVL on suunnattu erityisesti
perheille. KLVL:n toimintaan kuuluu muun muassa edunvalvontaa ja vertaistuen
ja -toiminnan jarjestamista. Liittoon kuuluu yhdeksan paikallista jasenyhdista eri
puolilta Suomea. (KLVL 2022.)

Sisdkorvaistutetta kayttavien lasten perheille tietoa, tukea ja vertaistoimintaa
tuottaa LapCl ry (LapCl ry 2022). LapCl ry ja Kuulovammaisten Lasten Van-
hempien Liitto ry ovat yhteisena hankkeena luoneet Kuuloavain-verkkosivuston,
johon on koottu kattavasti tietoa kuulovammoista ja vertaistukimahdollisuuksista
(Kuuloavain 2022e.)

Vertaisryhmissa ihmiset voivat jakaa kokemuksiaan muiden samoja asioita koh-
danneiden kanssa. Tarkoituksena on, etté osallistujat auttavat itsedan ja muita
yht& aikaa. (Lasanen 2017, 47.) Vertaistukiryhmien on todettu edistavan sosiaa-
lisia suhteita ja yhteisdllisyyttd, parantavan osallistujien hyvinvointia ja itsetunte-
musta, ehkaisevan syrjaytymista seka lisdavan tietdmysta kuulovammoista (La-
sanen 2017, 57).
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3 Ensitieto

Ensitieto-kasitteella voidaan tarkoittaa tilannetta, jossa ammattilainen kertoo
vanhemmille ensimmaista kertaa lapsen sairaudesta tai vammasta. Ensitieto
voidaan hahmottaa my6s laajempana tiedon ja tuen tarjpamisen prosessina,
joka sijoittuu vamman tai sairauden toteamisen jalkeisiin hetkiin ja kuntoutuksen
alkuvaiheisiin. Ensitiedossa kerrotaan laaketieteellisen tiedon lisaksi kuntoutuk-
sesta, sosiaali- ja terveysalan tukimuodoista ja tukea tarjoavista jarjestoista. Ta-
voitteena on mahdollistaa perheen eteneminen uudessa elamantilanteessa.
(Hanninen 2022.) Laadukas ensitieto on tarkead, koska se vaikuttaa vanhem-
pien tapaan suhtautua lapsensa vammaan seka pitkalla etta lyhyella aikavalilla
(Harnett 2007, 22).

Jokainen perhe ja jokainen ensitietotilannne on ainutlaatuinen, mutta ensitiedon
antamiseen on suunniteltu yleisia ohjeita, joita voi hyédyntad missa tahansa en-
sitietotilanteessa. Irlantilaisessa Informing families —ensitietohankkeessa on
nostettu esiin seitseman ensitiedon paaperiaatetta, jotka ovat perhelahtoisyys,
lapsen ja perheen kunnioittaminen, huomaavainen ja empaattinen vuorovaiku-
tus, asiallinen ja paikkansa pitava tieto, positiivinen ja realistinen viestinta seka
toivon yllapito, yhteisty6 ja suunnitelmallisuus ja tutkittuun tietoon perustuvien
suositusten kayttaminen. (Harnett 2007, 150.) Suomessa ensitiedon antamisen
olennaisimmat asiat on esitetty samankaltaisesti tiivistden kuuden T:n mallilla:
Tieto, Tunne, Tuki, Toivo, Toisto ja Toimintaan ohjaaminen (Hanninen 2004,
22).

Ensitietotilanne voi tapahtua kuulovammaa epaéiltdessa tai vasta kun diagnoosi
on varmistunut. Diagnoosin yhteydesséa annettu ensitieto on usein helpompaa
seka ammattilaiselle etta vanhemmille, silla siihen on mahdollista valmistautua

paremmin. (Hanninen 2004, 188.)

Kaija Hannisen vuonna 2004 tekemassa, vanhempien ensitietokokemuksia sel-
vittdvassa tutkimuksessa vanhempien tarkeana pitamia asioita olivat ensitietoti-

lanteen kiireettomyys ja rauhallisuus, tila keskustelulle ja tunteille sekéa
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molempien vanhempien lasnéolo. (Hanninen 2004, 187-189.) Mikali vanhempia
on vain yksi tai toinen vanhemmista ei paase paikalle, voi mukana olla joku muu

laheinen tukihenkilé (Hanninen 2022).

Tyontekijoilta vanhemmat toivoivat rehellisyytté ja empaattisuutta. Katteettomia
lupauksia, surkuttelua ja vanhemman yksin jattdmista toivottiin valtettavan.
(Hanninen 2004, 187-189.) Toivon yllapitamiseksi lapseen liittyvia positiivisia
asioita on tarkeaa tuoda esille. Myodtatunnon osoittaminen ja lasndolo ovat myos

perheille merkityksellisia asioita. (Hanninen 2022.)

Héannisen (2004, 189-191.) tutkimuksessa vanhempien kokemia kohtaamis-
tyyppeja erotettiin kolme erilaista: ohittaminen, hetkellinen kohtaaminen ja las-
naolo. Ohittamisessa tyontekija keskittyy vain vammasta kertomiseen, eik& huo-
mioi perhetta, heidan tunteitaan tai kdy heidan kanssaan keskustelua. Hetkelli-
sessa kohtaamisessa tyontekija tarjoaa tietoa asiallisesti ja huomioi perheen,
mutta tunteita ei kasitella ja vuorovaikutus jaé pinnalliseksi. Vanhemmat ovat
usein melko tyytyvaisia jo hetkellisen kohtaamisen tasoon. Kaikkein tyytyvaisim-
pid vanhemmat ovat, kun ensitietotilanteessa on tilaa tunteille, keskustelulle ja

aidolle kohtaamiselle. Talldin voidaan puhua lasnaolosta.

Asiallinen, rehellinen ja kaytannonlaheinen tieto ovat vanhemmille tarkeitéa. Kay-
tannodnlaheista tietoa on esimerkiksi se, mista apua voi hakea, kun sita tarvit-
see. (Hanninen 2022.) Vanhemmiille tarjotaan tietoa vammasta, vertaistukiryh-
mista, kuntoutuksesta seké oikeuksista ja etuuksista. Tiedon maara ja laatu mu-
kautetaan perheiden tarpeisiin vastaavaksi, liikaa tietotulvaa valttaen. Tietoa on
hyvaa jakaa kirjallisena ja liséksi kertoa vanhemmille tietoa tarjoavista verkkosi-
vuista, joihin he voivat rauhassa tutustua. Ensitietotilanteen jalkeen vanhempien

on tiedettava, miten tilanne lahtee eteneméan. (Harnett 2007, 13.)

Vuonna 2023 osana kansallista lapsistrategiaa laakariseura Duodecim tulee jul-
kaisemaan tutkimusnayttoon ja kokemustietoon perustuvan Hyva kaytanto -suo-
situksen ensitiedon antamisesta (Sosiaali- ja terveysministerio 2022). Tata opin-

naytetyota tehdessé kyseinen suositus ei ole ollut viela saatavilla.
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4  Opinnaytetyon tavoite ja tutkimuskysymykset

Taman kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on kuvata ja siten ymmar-
taa kuulovammaisten lasten vanhempien ensitietokokemuksia. Tutkimuskysy-
myksena on "millaisia kokemuksia kuulovammaisten lasten vanhemmilla on en-

sitiedon saamisesta”.

5 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus opinnaytetyén menetelmana

5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on tutkimusmetodi, jossa tutkitaan aiemmin tehtyja tutkimuk-
sia. Aluksi kirjallisuuskatsauksessa maaritetdan tutkimuskysymys, johon halu-
taan vastata. Tutkimuskysymyksen maarittdmisen jalkeen tehdaan tiedonhaku
ja valikoidaan katsaukseen soveltuvat alkuperaistutkimukset. Valikoituneet tutki-
mukset luetaan ja arvioidaan kriittisesti, minka jalkeen tutkimusten tietoja vertail-
laan ja yhdistella&n uuden tiedon ja kokonaiskuvan tuottamiseksi. (Vilkka 2023,
5.)

Kirjallisuuskatsauksia on erityyppisia erilaisia tarkoituksia varten (Stolt, Axelin &
Suhonen 2015, 8). Kuvaileva eli narratiivinen kirjallisuuskatsaus on kirjallisuus-
katsauksen muoto, jossa pyritédan tiivistamaan ja yhdistamaan ilmiota koskevaa
tutkimustietoa yhtenéaiseksi ja johdonmukaiseksi kokonaisuudeksi. Tutkimuksia
yhdistamalla saadaan laaja ymmarrys tutkittavasta aiheesta seka voidaan tun-

nistaa lisda tutkimusta vaativia alueita. (Vilkka 2023, 9.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on toteutukseltaan vapaamuotoisempi kuin esi-
merkiksi systemaattinen katsaus. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituk-

sena on aiheen ymmartaminen, joten tiedonhaku ja tutkimuskysymyskin voivat
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muuttaa muotoaan tiedonhakuprosessin aikana, kun tutkijan tietamys ja ymmar-
rys aiheesta kasvavat. (Vilkka 2023, 9-11.)

5.2 Toimeksiantaja ja lahtotilanne

Taman opinnaytetydn toimeksiantajana toimii Kuulovammaisten Lasten Van-
hempien Liitto ry eli KLVL, joka on valtakunnallinen kuulovammaisten lasten ja
nuorten seka heidan perheidensa etua ajava jarjestd. KLVL tarjoaa perheille

vertaistukea, edunvalvontaa ja tietoa. (KLVL 2023.)

Ensitieto on yhdistykselle ajankohtainen ja tarke& aihe, minka vuoksi vuonna
2023 yhdistys on julkaissut Ensiaskeleet lapsen kuulomatkalle -esitteen, joka on
suunnattu hiljattain kuulovammadiagnoosin saaneen lapsen vanhemmille.
(KLVL 2023.) Taman kirjallisuuskatsauksen esiin tuomien ensitietokokemusten
avulla voidaan syventdd ymmarrysta kuulovammaisten lasten vanhempien ko-
kemuksista ja naita tietoja voi olla mahdollista hyodynt&aé yhdistyksen toimin-

nassa.

5.3 Tiedonhaku

Tiedonhakuprosessin alussa kokeillaan erilaisia hakulausekkeita ja selvitetaan,
mill& niista saa parhaiten tietoa. Hakulausekkeiden ei tule olla liian laajoja, vaan
niihin tulee siséllyttaa vain haun kannalta olennaiset kokonaisuudet. TAméan Kir-
jallisuuskatsauksen keskeiset hakukokonaisuudet ovat lapsen kuulovamma ja
ensitieto. Naille hakukokonaisuuksille voi olla useita eri sanoja, esimerkiksi kuu-
lovammaa voidaan jossain artikkelissa kutsua kuuloviaksi. (Stolt, Axelin & Su-
honen 2015, 38—-40.) Englannin kielessa ei ole yhta vakiintunutta sanaa ensitie-
dolle, vaan siita kaytetaan termeja kuten “informing families” tai "delivering the
diagnosis”. Tietokantoihin tehtavissa hakulausekkeissa hakukokonaisuuksia ja
niita tarkoittavia sanoja voidaan yhdistell&a Boolen operaattoreilla kuten AND ja
OR (Stolt, Axelin & Suhonen 2015, 40). AND-operaattorilla yhdistetaan



hakukokonaisuuksia ja OR-operaattorilla listataan niille vaihtoehtoisia sanoja

(Stolt, Axelin & Suhonen 2015, 40).
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Ensitieto kuulovamma Perhe
Potilasneuvonta kuulovika Vanhemmat
First information kuulonalenema Lapsi

Initial information kuurous Parents
Informing families hearing impaired Family
Disclosing the diagno- | hearing impairment Guardians
sis hearing loss Child

Delivering the diagno- | deaf
sis deafness
Early intervention partial hearing

audiological diagnosis

Taulukko 2. Tiedonhaussa kaytettavat hakukokonaisuudet ja niita tarkoittavia

vaihtoehtoisia hakusanoja.

Tiedonhakuun kaytettaviksi tietokannoiksi valikoitiin PubMed, Medic, Finna ja
EBSCOhost, joka sisaltdd Cinahl, Medline ja Academic Search Premier -tieto-
kannat. Tutkimuksia rajattiin julkaisuajan mukaan niin, etta yli 15 vuotta vanhat
tutkimukset jaivat hakujen ulkopuolelle. Hakusanat haettiin vain otsikoista ja tii-
vistelmista, jotta tulokset olisivat aiheiltaan tarkoituksenmukaisia. Tutkimukset
valikoitiin kdymalla hakutulokset ensin lapi otsikko- ja tiivistelméatasolla ja sen
jalkeen tarkemmalla silmailylla valittiin opinnaytetyon tutkimuskysymysten kan-
nalta keskeiset tutkimukset. Lopullinen tiedonhaku on kuvattuna liitteessa 1 ole-

vassa kirjallisuuskatsauksen aineistossa.

5.4 Valitun aineiston laadun arviointi

Kirjallisuuskatsaukseen kuuluu valittujen tutkimusten arviointi niihin soveltuva
arviointikriteeristdja kayttden. Arvioinnin tavoitteena on selvittaa tutkimusten luo-
tettavuus, l0yddsten merkittavyys ja yleistettavyys. Kriteeristdja on erilaisia.
(Stolt, Axelin & Suhonen 2015, 69). Valitun aineiston laadun arviointiin kaytettiin
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Hoitotyon tutkimussaation suomeksi kdantamia JBIl-arviointikriteereja (Hotus
2023). Valitut tutkimukset ja niiden arvioinnit ovat taulukoituna liitteessa 2. Tut-
kimusten laatu todettiin hyvaksi, yksikdan tutkimuksista ei jaédnyt alle puolen ar-
viointipisteiden maksimista. Alimmat pisteet 7/10 saivat Geal-Dor & Adelmanin
seka Mathijs ym. tutkimukset. Korkeimmat pisteet 9/10 sai Hamzah ym. tutki-

mus.

Tietokantoihin tehtyihin hakuihin 10ytyi rajausten jalkeen yhteensé 267 tulosta.
Naisté otsikko- ja abstraktitasojen kautta tarkempaan arvioon valikoitui 17, jotka
luettiin silmaillen lapi. Tasta joukosta lopulta valittiin lopulta kuusi tutkimuskysy-
myksiin eniten vastaavaa tutkimusta. Suomenkielisia kuulovamman ensitietoa
kasittelevia tutkimuksia ei valitettavasti [6ytynyt lainkaan. Valituista tutkimuksista
kaksi oli australialaisia, muut olivat Yhdysvalloista, Israelista, Alankomaista ja
Malesiasta. Tutkimuksista nelja oli laadullisia haastattelututkimuksia, yksi ol

maarallinen kysely ja yhdessa oli yhdistetty molempia menetelmié.

5.5 Aineiston analysointimenetelméa

Aineiston analysointiin kaytetaan sisallénanalyysia. Sisallonanalyysin avulla jar-
jestellaan, tiivistetaén ja yleistetddn aineistoa, jolloin saadaan yhtenéinen kuva
joukosta erilaisia tutkimuksia. Analyysin pohjalta voidaan tehda johtopaatoksia
tutkittavasta aiheesta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 121-122.)

Sisallénanalyysi alkaa aineiston redusoinnilla eli pelkistamiselld. Aineistosta et-
sitdan tutkimustehtavan kannalta relevantit ilmaisut ja ne muokataan yksinker-
taisempaan, pelkistettyyn muotoon. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 123-124.) Seu-
raava siséllénanalyysin vaihe on klusterointi eli ryhmittely. Alkuperaisilmaukset
kaydaan lapi ja niista etsitddn yhtenaisyyksia ja eroavaisuuksia ja niiden avulla
tunnistetaan erilaisia ilmauksia yleistavia alaluokkia, joihin ilmaukset ryhmitel-
la&n. Ryhmittelya jatketaan yhdistelemalla alaluokkia ylaluokiksi ja ylaluokkia
edelleen p&aluokiksi. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 124-125.)
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Ryhmittelyn jalkeen jatketaan aineiston kasitteellistamista eli abstrahointia. Ryh-
miteltyd aineistoa kasitellaan viela pidemmalle ja siitéa luodaan yhtenainen ku-
vaus. Aineistoa yhdistetdan ja verrataan teoriatietoon ja siitd muodostetaan joh-
topaatoksia. Analyysia pidemmalle viedessa on oltava tarkkana, ettei yhteys al-
kuperaiseen aineistoon katkea. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 125-127.)

Sisalléonanalyysi tehtiin padosin sahkoisesti. Tutkimukset ladattiin Atlas.ti-ohjel-
maan, jossa ne luettiin ja ilmaisujen pelkistys ja luokittelu tehtiin. Syntyneet luo-
kat tarkastettiin, niitd yhdisteltiin ja ne jarjesteltiin yla- ja alaluokiksi. Luokkien
ryhmittelya tehtiin paperilapuilla hahmottamisen helpottamiseksi. Atlas.ti-ohjel-
man avulla oli mahdollista selata ilmaisuja luokittelujen mukaan, mikéa nopeutti

ja selkeytti aineiston analyysin kirjoittamista (Atlas.ti 2023).

6 Kuulovammaisten lasten vanhempien ensitietokokemukset

Sisalléonanalyysiin valikoitui kaikkiaan 6 tutkimusta. Sisallonanalyysissa van-
hempien kokemuksia kuvaavia ylaluokkia muodostui kaksi: tunteet ja reaktiot
sekad kokemukset palveluista. Tunteiden ja reaktioiden alaisia alaluokkia olivat
negatiiviset ja positiiviset tunteet seka henkinen tuki. Palvelukokemuksiin liitty-

via alaluokkia olivat ensitietotilanteet, valintojen tekeminen ja hoitopolun suju-

VUuus.
Ylaluokat Alaluokat
Tunteet ja reaktiot Negatiiviset tunteet

Positiiviset tunteet

Henkinen tuki




20

Kokemukset palve- Ensitietotilanteet

luista

Valintojen tekeminen

Hoitopolun sujuvuus

Taulukko 3. Siséllonanalyysissa tehty ryhmittely.

6.1 Tunteet ja reaktiot

Lapsen kuulovammadiagnoosin saamisen ymparille sijoittuva aika kuvautui kai-
kissa valituissa tutkimuksissa varsin tunnepitoisena ja kuormittavana. Tutkimuk-
sissa vanhempien kuvaamat tunteet ja reaktiot olivat enimmakseen negatiivisia,
mutta myos positiivisia kokemuksia |0ytyi. Henkisen tuen tarjoaminen nousi

esiin toistuvasti erittain tarkedna teemana.

Negatiiviset tunteet: Yleisimpia vanhempien tunnereaktioita olivat suru ja jar-
kytys. Geal-Dor & Adelmanin (2018, 116) kyselylomakkeen vastauksissa yleisin
tunne oli pelko, jota 58 % vanhemmista ilmoitti tunteneensa. Vanhemmat koki-
vat huolta esimerkiksi siitd, miten kuulovamma voi rajoittaa lapsen elamaa (Gilli-
ver, Ching & Sjahalam-King 2013, 4). Diagnoosia on usein vaikea uskoa ja en-
sireaktiona voikin olla kuulovamman kieltdminen. Hamzah, Umat, Harithasan &
Goh (2021, 3) tutkimuksessa kerrottiin, ettd osa vanhemmista olikin hakeutunut
vield toisen ammattilaisen tutkimuksiin diagnoosin vahvistamiseksi. Osa van-
hemmista koki myds syyllisyyden tunnetta, esimerkiksi jos diagnoosin saaminen

oli viivastynyt.

Positiiviset tunteet: Osa vanhemmista koki uutisten saamisen neutraalina tai

positiivisena asiana. Jos perheelld oli muita ongelmia tai huolta jostakin
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vakavammasta poikkeavuudesta, oli kuulovammadiagnoosi helpotus ja se néh-
tiin suhteellisen pienena ja ennusteeltaan hyvana asiana. Gilliverin ym. tutki-
mukseen vastanneisiin kuului erés kuuro vanhempi, joka kertoi suhtautuneensa
lapsen saamaan diagnoosiin neutraalisti, silla hanelle se oli normaali asia, eika
han kokenut tarvitsevansa tilanteeseen erityisempaa tukea (Gilliver ym. 2013,
4). Vanhemmille yleista alun surureaktiotakin seurasi lopulta tilanteen hyvaksy-

minen.

Henkinen tuki: Perheet saivat tukea laheisiltaéan, vertaisilta ja ammattilaisilta.

Osa vanhemmista piti erityisesti vertaistukea tarkeana ja sita haettiin ryhmien

lisdksi internetista. (Hamzah ym. 2021, 3; Gilliver ym. 2013, 4.) Vanhemmista

my06s suurin 0sa, 85 % oli tyytyvaisia ammattilaisilta saamaansa henkiseen tu-
keen Scarinci, Erbasi, Moore, Ching & Marnane (2018, 7.) kyselyssa.

6.2 Kokemukset palveluista

Vanhemmat olivat enimmakseen tyytyvaisid saamaansa ensitietoon, tyytyvais-
ten vanhempien osuus oli kahdessa tutkimuksessa 85 % luokkaa. (Geal-Dor &
Adelman 2018, 113; Scarinci ym. 2019, 11). Tutkimuksissa kerrottiin kuitenkin
yksityiskohtaisemmin vanhempien negatiivisista kokemuksista, mita olisi voinut
tehda paremmin. Kehitettavaa ilmeni kohtaamisessa, viestinnassa, palvelujen

sujuvuudessa ja ammattilaisten osaamisessa.

Ensitietotilanteet: Ensitiedon antamisessa tarkeana pidettiin perhekeskeista
nakdkulmaa, jossa perheen yksilblliset tarpeet huomioidaan ja asiat kerrotaan
heille sopivimmalla tavalla. Olennaista on perheen itseméaéardamisoikeuden tu-
keminen ja vaikutusmahdollisuuksien antaminen. (Scarinci ym. 2019, 15.) Seka
vanhemmat ettda ammattilaiset pitivat tarkeana, ettd molemmat vanhemmat ovat
paikalla ensitietotilanteessa. Myds jonkin muun tuttavan lasnéolo voi olla hy6-
dyksi. (Geal-Dor & Adelman 2018, 118.)

Yhdessa tutkimuksista selvitettiin, mita tietoa ensitietotilanteessa annettiin. 91

% sai tietoa kuulovamman vaikeusasteesta, 58 % kuulon apuvalineista, 48 %
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sai erillista tietomateriaalia ja vain 33 % sai tietoa vertaistukijarjestoista. (Lar-
sen, Mufoz, DesGeprges, Nelson & Kennedy 2012, 93-94.) Vanhemmat toivoi-
vat tietoa liittyen kuulovammaan, sen kuntoutukseen ja ennusteeseen. Ammatti-
laiset pitivat tarkeimpana keskustelua kuulovamman laadusta, kun taas van-
hemmille tarkeinta oli kuulla omasta roolistaan kuntoutuksessa. (Geal-Dor &
Adelman 2018, 119.)

Osa vanhemmista toivoi, ettd olisi saanut ensitietotilanteessa enemman tietoa
(Gilliver ym 2013, 8). Vanhemmat esimerkiksi kokivat, ettei heille kerrottu riitta-
vasti, mita jatkossa tapahtuu ja mitd heidan on seuraavaksi tehtava (Larsen ym.
2012, 96; Hamzah ym. 2021, 4).

Toisaalta vanhemmilla oli my6s kokemuksia tietotulvasta ja siihen liittyvasta
hammennyksesta (Matthijs ym. 2012, 2). Tietoa onkin hyva toistaa ja tarjota Kir-
jallista materiaalia, johon voi palata omaan tahtiin (Larsen ym. 2012, 96). Seka
vanhemmat etta ammattilaiset pitivat kirjallisen tiedon tarjoamista tarkeana
(Geal-Dor & Adelman 2018, 119).

Vaikka vanhemmat olivat enimmékseen tyytyvéisia saamaansa tietoon ja tu-
keen, kohtaamisessa ilmeni joitain ongelmia. Kokemuksia oli esimerkiksi liian
Kiireisista ensitietotilanteista, joihin ei ollut varattu riittdvasti aikaa. Osa oli koke-
nut myos epaasiallista kaytosta ja empatian puutetta. Ikavana pidettiin myos
sitd, jos kuulotutkimuksia tekevat ammattilaiset eivat avoimesti kertoneet poik-
keavasta tuloksesta, vaan esimerkiksi supattelivat keskendan tai nayttivat huo-

lestuneilta kertomatta mista on kyse. (Scarinci ym. 2019, 9.)

Valintojen tekeminen: Lapsen kuntoutukseen ja kommunikointitapaan liittyvien
valintojen tekeminen oli vanhempien kokemuksissa toistuva teema. Valinnat tuli
usein tehda varsin nopeasti. (Scarinci ym. 2019, 2.) Ammattilaisilla on tarkea
rooli tukea vanhempia naissa valinnoissa ja tarjota puolueetonta ja totuudenmu-
kaista tietoa niiden tekemiseen. Toisinaan vanhemmat ovat kokeneet, ettéa am-
mattilaiset ovat olleet kertomassaan puolueellisia. (Scarinci ym. 2019, 14.) Tyy-

pillisesti ammattilaisten puheissa korostuu laéketieteellinen nakdkulma ja
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viittomakielen kulttuurinen nakodkulma jaa vahemmalle huomiolle (Matthijs ym.
2012, 12).

Hoitopolun sujuvuus: Ongelmia ilmeni palvelujen sujuvuudessa esimerkiksi
hoidon ja viestinnan katkonaisuutena. Scarincin ym. (2019, 1.) tutkimuksessa
11 % vanhemmista kertoi kokeneensa katkoksia tiedon saannissa. Yhdysvalta-
laistutkimuksessa vastasyntyneen kuuloseulan jalkeen ei aina ollut ammattilai-
sillekaan taysin selvaa, mita poikkeavan tuloksen jalkeen on tehtava, eika van-
hempia aina informoitu riittdvan nopeasti tai lainkaan seulan tuloksista, johtaen
diagnoosin viivastymiseen. 71 % tapauksista kaikkien diagnostisten tutkimusten
tekeminen onnistui samassa paikassa, mutta 29 % vanhemmista kertoi, etta tut-
kimuksia varten oli kaytava 2—3:ssa eri tutkimusyksikdssa. Diagnoosin saami-
sen jalkeenkin hoidon jatkuvuudessa ilmeni osalla ongelmia. (Larsen ym 2012,
92-93.) Hammentavaksi koettiin myos se, miten monien eri ammattilaisten ja
palveluntarjoajien luona perheiden oli asioitava. Eri ammattilaisten roolit olivat

perheista alkuun epéselvia. (Scarinci ym. 2019, 10.)

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Taman kirjallisuuskatsauksen |6ydodsten avulla voidaan saada liséd ymmarrystéa
kuulovammaisten lasten vanhempien ensitietokokemuksista. llahduttava tieto
oli, etta tutkimuksissa vanhemmat olivat padosin tyytyvaisia saamaansa tietoon
ja tukeen. Tutkimuksissa tuli ilmi my6s monia asioita, joita ammattilaisten olisi

hyv& huomioida ensitietoa antaessaan.

Kuulovamman ensitieto kuvautui enemman pitkan ajan kuluessa vahitellen ta-
pahtuvalta prosessilta, kuin pelkdstddn diagnoosin antamisen yhteydessa ta-
pahtuvalta yksittaiselta tilaisuudelta. Ensitiedon voisi ajatella alkavan jo silloin,
kun epaily kuulovammasta heraa tai rutiinimainen kuuloseula on poikkeava,
koska jo tuolloin vanhemmat ovat uudessa tilanteessa, johon tarvitsevat tietoa

ja tukea.
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Lapsen kuulovammadiagnoosin saaminen ja sita ympéaroiva aika kuvautui tutki-
muksissa tunteikkaana ja kuormittavana vanhemmille. Kokemukset olivat sa-
mansuuntaisia kuten Hannisen (2004) ensitietokokemuksia kéasittelevassa tutki-
muksessa, josta kerrottiin taman opinnaytetydn osiossa 3. Tarkeiksi teemoiksi
nousi samoja asioita, kuten tiedon ja tuen tarjoaminen, rehellisyys, tunteiden
huomiointi seka toimintaan ohjaaminen. Ensitietotilanteista tehtiin samankaltai-
sia huomioita esimerkiksi kiireettomyyden ja molempien vanhempien lasnaolon

tarkeydesta.

Johtopaattksena voidaan todeta, ettd hyva kuulovamman ensitieto on siis tun-
teet huomioivaa ja empaattista, tiedoltaan selkedd, perhekeskeista, avointa, re-
hellista, puolueetonta seka sujuvasti ja johdonmukaisesti etenevaa. Tarkeda on,
etta perheellda on ymmarrys, miten tilanne tulee etenemaan ja mika heidan roo-

linsa siind on.

Toivon tukemista painotetaan ensitiedon teoriassa, mutta kirjallisuuskatsauksen
tutkimuksissa puhuttiin toivosta melko vahan. Tahan syyna voi olla se, etta kuu-
lovamma ei esimerkiksi uhkaa lapsen henkead, joten toivottomuuden kokemuk-
set ovat mahdollisesti harvinaisempia kuin joissain muunlaisissa ensitietotilan-

teissa. Tarkeana nayttaytyi kuitenkin ajatusten suuntaaminen tulevaisuuteen.

Kuulovamman ensitietoon liittyy erityisena piirteena valintojen tekeminen. Per-
heiden piti valita lapsen kommunikointitapa ja kuntoutuksen suunta usein melko
nopeasti. Taman vuoksi ammattilaisen rooli valintojen tukena ja puolueettoman,

luotettavan tiedon tarjoajana korostui.

Hyvaa ensitietoa voitaisiin tulevaisuudessa tukea esimerkiksi lisddmalla ammat-
tilaisten koulutusta, jotta heilla olisi riittavasti osaamista ja ymmarrysté perhei-
den tukemiseen. Ammattilaisten ensitieto-osaamista ja tietamysté kehitetaankin
jatkuvasti ja esimerkiksi tdnd vuonna julkaistava Ensitiedon antamisen hyva
kaytanto -opas tulee lisdamaan ammattilaisten tietamysta aiheesta. On huoleh-
dittava myos palvelujen riittavasta saatavuudesta ja vertaistuen mahdollistami-

sesta.



25

7.2 Luotettavuus ja eettisyys

Laadullisessa tutkimuksessa kaytettyja luotettavuuden arvioinnin kriteereita ovat
uskottavuus (credibility), siirrettavyys (transferability), luotettavuus (dependabi-
lity) ja vakiintuneisuus (confirmability) (Tuomi & Sarajarvi 2018).

Uskottavuutta lisaa luotettavien lahteiden kayttd. Lahteita on valittu kriittisesti.
Kriteerit kuten kirjoittajan ja kustantajan tunnettavuus ja arvostus, lahteen ika
seka puolueettomuus on pyritty huomioimaan (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2016, 113-114). Tamén opinnaytetyon uskottavuutta vahentaa tekijan kokemat-

tomuus, silla tAméa on kirjoittajan ensimmainen opinnaytetyo.

Tybssa on pyritty kayttamaan tuoretta ja ajantasaista lahdekirjallisuutta, joskin
osa kaytetyista lahteista on vanhahkoja, koska suomenkielistd uudempaa mate-
riaalia ei l0ydetty. Kirjallisuuskatsaukseen valikoitujen tutkimusten laatua on ar-
vioitu, mutta laadunarvioinnin luotettavuuteen voi vaikuttaa se, etta arviointi on
tehty yksin eika tekijalla ole aiempaa kokemusta tutkimusten laadun ja luotetta-
vuuden arvioinnista. Tutkimusten luotettavuutta arvioitaessa eri arvioijat voivat
saada eridvia tuloksia samaakin kriteeristod kayttden. TAméan vuoksi olisi suota-
vaa, etté vahintaan kaksi osaavaa henkiloa suorittaisi arvioinnin ensin itsenai-
sesti ja sitten keskustellen tulisivat yhteisymmarrykseen arvioista. (Stolt, Axelin
& Suhonen 2015, 69). Tassa opinnaytetydssa arvioijia on kuitenkin vain yksi.
Tutkimusten laatu todettiin melko hyvaksi, joskaan yksikaan tutkimus ei saanut
taysia pisteita arviointikriteereista. Luotettavuuden arviossa tutkimusten pisteet

olivat alimmillaan 7/10 ja ylimmillaan 9/10.

Kirjallisuuskatsaukseen valikoituneista tutkimuksista yksikaan ei ollut suomalai-
nen. Koska kuulon tutkimuksen ja kuntoutuksen kaytannoét ja palvelut ovat eri
maiden valilla erilaisia, on mahdollista, ettd suomalaisten kuulovammaisten las-

ten vanhempien kokemukset ovat naiden tutkimusten kuvauksista poikkeavia.
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TyoOn luotettavuutta ja vakiintuneisuutta lisda se, etta se tarkastetaan useaan
kertaan eri tahoilta. Tyon tarkastamista tekevat opinnaytetydon ohjaajat, toimek-

siantaja ja lopuksi ulkopuolinen tarkastaja (Karelia AMK 2023a).

Siirrettavyytta tukee opinnaytetydprosessin selkea kuvaus, kuten miten valintoi-
hin on paasty. Tiedonhakuprosessia on kuvattu raportissa seka liitteené ole-
vassa tiedonhakutaulukossa. Siirrettavyys voi tarkoittaa myos l6yddsten sovel-
lettavuutta muihin ryhmiin tai asiayhteyksiin (Polit & Beck 2012, 585). Tutkimuk-
sen tuloksista voitaneen saada kasitysta myoés muiden ryhmien ensitietokoke-
muksista ja ensitiedon laadusta. Vanhempien kokemuksia ymmartamalla voi-

daan myds tunnistaa ensitiedon kehittdmisen kohteita.

Tieteellinen tutkimus on eettisesti hyvaksyttavaa vain, jos se noudattaa hyvaa
tieteellista kaytantod. Hyvaan tieteelliseen kaytant66n kuuluvat muun muassa
avoimuus ja rehellisyys, rahoituksen ja muiden sidonnaisuuksien raportointi, tut-
kijoiden tyén huomiointi ja kunnioitus esimerkiksi oikeaoppisella lahdeviitteiden
kaytolla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6—7.) Opinnayteydhon ei liity
minkaanlaista rahoitusta tai muuta sidonnaisuutta, joka voisi vaikuttaa sen luo-
tettavuuteen. Tutkimustieto on pyritty kuvaamaan rehellisesti ja raportissa kay-
tettyihin lahteisiin on viitattu asianmukaisesti. Tyon plagioimattomuus on vahvis-

tettu syottamalla se plagiaatintunnistusjarjestelmaan (Karelia AMK 2023b).

Kuurouteen liittyy omanlaisiaan eettisia kysymyksia. Sisakorvaistutteiden avulla
on mahdollistettu kuuleminen myds monille niista lapsista, jotka olisivat muuten
kuuroja. Taman muutoksen myodta esimerkiksi mediassa kuurous kuvautuu
usein ladketieteellisenéd ongelmana, joka tulee korjata. Kuurous on kuitenkin
my0os sosiaalinen ja kulttuurinen identiteetti ja toinen ndkdkulma onkin, etta kuu-
rous ei tee ihmista millaan tavalla vialliseksi, kuuro elama vain on erilaista kuin
kuuleva elama. (Hyde & Power 2005, 102-103.) Osa kuuroista vanhemmista ei
halua paattaa sisadkorvaistutekuntoutuksesta kuurona syntyneen lapsensa puo-
lesta. Kuntoutuksen tulokset tosin ovat heikompia, mikali lapsi leikataan vasta
sitten, kun han on tarpeeksi vanha tekemaan paatoksen itse. (Kivekas ym.
2021.) Vanhemman valintaa on kunnioitettava ja ammattilaisen tehtavana on

tarjota riittdvasti tietoa ja tukea valinnan tekemiseen (Hyde & Power 2005, 105).
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Taman opinnaytetyon on kirjoittanut kuuleva terveydenhuoltoalan opiskelija,

minka vuoksi hoitoa painottava naktkulma saattaa korostua.

7.3 Opinnaytetyoprosessi ja ammatillinen kasvu

Opinnaytetyoprosessi alkoi kevaalla 2022. Ensimmaisten kuukausien aikana
ideoitiin opinnaytetydn aihetta ja etsittiin toimeksiantajaa. Teemaksi valikoitui
lapsen kuulovamma ja sen ensitieto jo melko varhain. Aluksi opinnaytetyota
suunniteltiin toiminnallisena ensitieto-oppaana ja suurin osa teoriapohjasta kir-
joitettiin tuossa vaiheessa. Kevaalla 2023 toimeksianto vaihdettiin kirjallisuus-
katsaukseksi, koska oppaalle ei ollut enaa tarvetta. Tiedonhaku ja tutkimusten
valikointi tehtiin kevaalla 2023 ja sisallénanalyysi ja pohdinta tehtiin kesékuu-

kausien aikana. Opinnaytetydn raportti viimeisteltiin 2023 syksylla.

Opinnaytetyon tekeminen oli ammatillisen kasvun kannalta tarkeaa. Tyo6téa teh-
dessa tietamys lasten kuulovammoista, niiden kuntoutuksesta, ensitiedosta ja
vanhempien kokemuksista ja kohtaamisesta lisdantyi merkittavasti. Liséksi
opinnaytetydprosessi opetti monia tarkeita taitoja, kuten tiedonhakua, ammatil-
lista viestintd&, ajanhallintaa, tyon suunnittelua, palautteen pyytamisté ja vas-
taanottamista ja tutkimuksen tekemista. Tama oli tekijan ensimméainen opinnay-

tetyd, joten uutta opittavaa oli paljon.

7.4 Hyodynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Taman kirjallisuuskatsauksen avulla saadaan lisaa ymmarrysta kuulovammais-
ten lasten vanhempien ensitietokokemuksista ja siitd, millaisia asioita ensitietoa
antaessa on huomioitava. Kirjallisuuskatsauksen tuloksia voitaisiin hyodyntaa
jatkotutkimusten suunnittelussa, esimerkiksi haastattelu- tai kyselytutkimusten

kysymysten sisaltdjen valinnan tukena.

Suomalaista tutkimusta lapsen kuulovamman ensitiedosta ei juurikaan ole. Oli-

sikin tarkea jatkotutkimusnakodkulma tarkastella suomalaisten vanhempien
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kokemuksia, koska polut ja palvelut eri maiden valilla eroavat, joten kokemuk-
setkin voivat olla erilaisia. Tutkimuksia voisi tehda kyselyjen ja haastattelujen
avulla. Myds ammattilaisten nakékulmaa olisi hyva tutkia ja selvittdd, mitk& ovat
heidan valmiutensa ensitiedon antamiseen ja miten niita voisi vahvistaa. Kuulo-
vamman ensitietoa voisi tutkia myos erityisesti niiden perheiden nakékulmasta,
joissa jollain perheenjasenella on jo kuulovamma, silla naiden perheiden tarpeet
kuvautuivat kirjallisuuskatsauksessa muista poikkeavina, eiké tutkimustietoa ky-

seista aiheesta ole paljoa.
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Puolistrukturoitu
haastattelu. 16 haas-
tateltavaa kuulovam-
maisen lapsen van-
hempaa.

Vanhempien tunteina
nousivat syyllisyys,
jarkytys ja hammen-
nys diagnoosin jal-
keen.

JBI laadullisen
tutkimuksen ar-
viointikriteerit
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diagnoosista ja
hoitoon hakeutu-
misesta. Tarkoi-
tuksena tunnistaa
erilaisia vanhem-
pien kohtaamia
haasteita.

Osa vanhemmista ei
uskonut diagnoosia
alkuun ja hakivat toi-
sen laakarin mielipi-
teen asiaan.
Vertaistuki koettiin
tarkeana.

75 % vanhemmista
koki, ettd ammattilais-
ten tarjoama tieto oli
riittdmatonta.
Tutkimuksiin ja hoi-
toon paasy oli hi-
dasta.

Larsen, R., Mufioz, K., DesGeorges, J., Nelson, L.,
& Kennedy, S. (2012). Early hearing detection and
intervention: Parent experiences with the diagnostic
hearing assessment. American Journal of Audio-
logy, 21(1), 91-99. https://doi.org/10.1044/1059-
0889(2012/11-0016)

Tutkia vanhem-
pien kokemuksia
kuuloseulonnasta
Yhdysvalloissa.

Kyselytutkimus. Vas-
taajat olivat kuulo-
vammaisten lasten
vanhempia, jotka ha-
ettiin heille suunnattu-

jen yhdistysten kautta.

Vastaajia oli 416.

Vanhemmat saivat
eniten tietoa kuulo-
vamman vaikeusas-
teesta (91 %). 58 %
sai tietoa kuulolait-
teista. Vain kolmas-
osa sai tietoa vertais-
tuesta.

Tiedonsaanti oli siis
usein puutteellista.
Noin kolme nel-
jAsosaa koki ensitie-
don jalkeen eteenpain
jatkamisen luonte-
vaksi/selvaksi.

JBI poikkileik-
kaus-tutkimuk-
sen arviointikri-
teerit: 6/8

Matthijs, L., Loots, G., Mouvet, K., Van
Herreweghe, M., Hardonk, S., Van Hove, G., Van
Puyvelde, M., & Leigh, G. (2012). First information
parents receive after UNHS detection of their

Selvittaa, mitéa en-
sitieto sisaltaa ja
mit& ajatuksia

Haastattelut. 11 ensi-
tietoa tarjoavaa tyon-
tekijaa.

Vanhempien saama

tieto on monipuolista
ja yksikaittain vaihte-
levaa. Tyontekijdiden

JBI laadullisen
tutkimuksen ar-
viointikriteerit
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baby’s hearing loss. Journal of deaf studies and
deaf education, 17(4), 387-401.
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tyontekijoilla on
kuuroudesta.

nakokulma on laake-
tieteellinen.
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