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Abstract

This thesis investigated what kind of rehabilitation counseling is offered to families in the hospital district of
Helsinki and Uusimaa (HUS), when the pregnancy ends with the birth of the child or more children before
the 37th week of pregnancy. HUS acted as the cooperation body for the thesis, and the research permit for
the research permit for the thesis has been received in October 2023.

Qualitative research was selected as the research method for the thesis, and in addition, it was decided to
carry out the interviews using thematic interviews. The content analysis was carried out theory-oriented
using the latest rehabilitation guidance nomenclature as an aid.

For the thesis, four employees working at HUS were interviewed, who either worked as rehabilitation coun-
selors themselves or were familiar with the rehabilitation guidance of families of premature children
through their work. The interviews were carried out as pair interviews. One of the interviews lasted 21
minutes and the other 40 minutes, and the results were very similar.

The interviews revealed that rehabilitation guidance for families of premature babies is versatile and often
begins at the point when the baby’s ward period is ending, and the family is moving from hospital to home.
In addition, the premature babies, rehabilitation guidance is also offered to full-term babies in the situa-
tion, if the baby has, for example, a long-term illness or growth disorder.

Rehabilitation counselors make a lot of home visits and are in contact with families by phone. In addition, it
was said that there is a lot of multi-professional cooperation in the work, for example with outpatient
healthcare and infant psychiatry.
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1 Johdanto

Tassa kuntoutuksen ohjauksen tutkintokoulutuksen ammattikorkeakoulun opinndytetydssa kartoi-
tettiin, millaista kuntoutusohjausta perheille tarjotaan Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rissa HUSissa, kun raskaus paattyy lapsen tai monikkoraskauden ollessa kyseessa lapsien, synty-
maan ennen raskausviikkoa 37. Opinndytetyon nakokulmaksi valittiin kuntoutusohjaajien seka
hoitohenkiloston nakdkulmat ja kokemukset keskosena syntyneen lapsen ja hanen perheensa kun-
toutusohjausprosessista. Opinnaytetyohon ei nostettu esille sellaisia tietoja tai esimerkkeja, joista

perheen voisi tunnistaa, vaan tyo ja perheiden kuntoutustarpeet esitettiin yleisella tasolla.

HUSin vastasyntyneiden osasto L2A ja L2B Jorvissa sekd Naistenklinikan teho-osasto Saari hoitavat
myo6s muita kuin keskosena syntyneitd lapsia (Vastasyntyneiden osasto L2A ja L2B, Jorvin sairaala
n.d.). Myos nailla lapsilla on oikeus kuntoutusohjaukseen. Alun perin ajatus oli keskittya opinnay-
tetydssa pelkastadan ennenaikaisesti syntyneisiin lapsiin, mutta tulosvaiheessa myds muiden alle
vuoden ikdisten lasten kuntoutustarpeita kasiteltiin jossakin maarin. Tyossa ei kasitelty tai esitelty

muita vastasyntyneitd hoitavia sairaaloita tai osastoja.

Tybssa on kaytetty keskosena syntyneista lapsista kasitteita keskonen, lapsi ja asiakas riippuen
asiayhteydestd. HUS Helsingin yliopistollinen sairaala esiintyy opinnaytetydssa brandinimella HUS
ja sen kaytodssa on noudatettu HUSin nimistéoppaan (2019) ohjeistusta. Keskosen synnyttaneesta
henkilosta kdytettiin opinnaytetydssa termia aiti ja muista keskosen lahipiiriin kuuluvista henki-

|6ista kaytettiin termia perhe.

Opinnaytetyon teoriaosassa kuvataan ladketieteellisen kirjallisuuden perusteella keskosuutta. Lah-
demateriaalin avulla on pyritty avaamaan, mita terveydellisia haasteita ennenaikaisena syntymi-
nen saattaa aiheuttaa seka miten pitkdan keskonen tarvitsee ymparivuorokautista osastohoitoa
seka esiteltiin kuntoutusohjausta ja kuntoutusohjaajan osaamista. Kuntoutusohjaajat voivat olla
koulutukseltaan esimerkiksi sairaanhoitajia tai heilla voi olla jokin muu hoitoalan ammattikorkea-
koulutasoinen tutkinto, mutta myds kuntoutuksen ohjaaja amk -tutkinnon suorittaneet voivat

tyoskennelld kuntoutusohjaajina. Tassa tyossa kdytetaan kasitteita kuntoutusohjaaja ja -ohjaus,



koska kasitteet ovat kdytossa HUS-organisaatiossa. Kuntoutuksen ohjaajista puhutaan, kun puhu-

taan ammatista, jonka voi opiskella Suomessa télla hetkelld kolmessa eri ammattikorkeakoulussa.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisen tutkimuksen keinoin ja siihen haastateltiin teemahaastatte-
luilla yhteensa neljaa HUSissa tyoskentelevaa tyontekijaa. Haastateltavat tyontekijat on valittu har-
kinnanvaraisen valinnan perusteella. Opinndytetyohon on haettu ja saatu tutkimuslupa Helsingin

ja Uudenmaan sairaanhoitopiirista.

2 Opinnaytetyon tietoperusta

2.1 Keskosuus ja keskosen alkuvaiheen hoito

Kun arkkiatri Arvo Ylpp0 toi suomen kieleen sanan keskonen, tarkoitettiin sanalla kaikkia lapsia,
jotka painoivat syntyessdan alle 2500 grammaa riippumatta raskauden kestosta. (Parikka & Lehto-
nen 2017, 9-11). Arvo Ylppo6 (1887-1992) oli Helsingin lastensairaalan ylilaakari, joka opiskeluai-
koinaan vaikuttui Saksassa olleista pienten lasten neuvonta-asemista, joissa tyoskenteli ladkarei-
den lisdksi myos lasten- ja sairaanhoitajia. Taman lisdksi maaseudulla terveyssisaret tekivat
kotikaynteja ja pitivat vastaanottoa omassa kodissaan. N&in ollen Ylppo avasi ensimmaisen neuvo-
lan vuonna 1922 Helsinkiin. Sinne lapset tuotiin tarkastuksiin ja samalla didit saivat neuvoja. Pian
neuvoloita alettiin perustamaan myos muualle Suomeen ja lait neuvoloista sdadettiin vuonna
1944. Ylppoa kuvataan ennenaikaisesti syntyneiden lasten hoidon kehittajana hanen tehtyaan ai-
heesta tieteellisen tutkimuksen. Tutkimuksessaan Ylpp0 oivalsi, ettei ennenaikaisesti syntynyt
vauva kuollut vahaisen painonsa vuoksi, vaan jonkin hoidettavissa olevan sairauden takia. Tutki-
musty06 saavutti mainetta ympari maailmaa. Arkkiatrin arvonimen han sai 1952, silla hanta pidet-
tiin [adkarien ja koko kansan keskuudessa luotettavana laakarina ja hyvan lastenhoidon esikuvana.

(Rajala 2013, 85-89.)

Parikka ja Lehtonen (2017) kuvaavat, etta nykyisin sanalla keskonen tarkoitetaan ennenaikaisesti
syntynytta lasta. Raskauden kestoissa on suurta vaihteluvalia, jonka vuoksi on luotu eri-ikaisia ja
erikokoisia keskosia kuvaava luokitus. Tassa luokituksessa ennenaikaisella tarkoitetaan kaikkia alle
37+0 raskausviikolla syntyneitd, kun taas hyvin ennenaikaisiksi maaritellaan kaikki alle 32+0 viikolla
syntyneet. Erittdin ennenaikaisia ovat ne lapset, jotka syntyvat ennen viikkoa 28+0. My6s lapsen

syntymapainolla on merkitysta: pikkukeskosia ovat kaikki, jotka syntyvat ennen viikkoa 32+0 tai



painavat syntyessaan alle 1500 grammaa. Keskosia syntyy vuosittain Suomessa yli 3000. Yli puolet
syntyneista keskosista syntyvat raskausviikkojen 35—-36 aikana, eli melko ldhella laskettua aikaa.
Alle yksi prosentti syntyneista on pikkukeskosia, jotka syntyvat ennen raskausviikkoa 32+0 tai pai-
navat syntyessaan alle 1500 grammaa. Alle 1000 grammaa painavia keskosia syntyy Suomessa
vuosittain alle 200. Monikkoraskauden tiedetdan lisadvan ennenaikaisen synnytyksen riskia. Kak-
sosista ennenaikaisesti syntyy noin puolet ja kolmosista sekd nelosista kaikki. Noin 30 prosenttia
pikkukeskosista on kaksosia. SGA-lapsista (small for gestrational age) puhutaan, kun lapsi on pieni-
kokoinen raskausviikkoihin nahden. Talléin vauvan syntymapaino on enemman kuin kahden SD-

yksikdn verran keskiméaardisen syntymapainon alapuolella. (Parikka & Lehtonen 2017, 9-11.)

Verrattuna muihin maihin ennenaikaisesti syntyvia lapsia on Suomessa vahan. Ennenaikaisuutta ei
ole pystytty kuitenkaan vahentamaan lukuisista tutkimuksista seka hoitoyrityksista huolimatta. Yh-
tena syyna tahan on se, ettei ennenaikaiseen synnytykseen liittyvia taustatekijoita tunneta tar-
kasti. Ennenaikaisista synnytyksistd 70 prosenttia on kdynnistynyt spontaanisti tai lapsivesi on
mennyt ennenaikaisesti ja 30 prosenttia joudutaan kaynnistamaan ladketieteellisista syista siksi,
koska raskaus voisi jatkuessaan vaarantaa didin tai sikion hyvinvoinnin tai johtaa sikion kuolemaan.
Spontaanin kdynnistymisen syyna voi olla esimerkiksi erilaiset tulehdukset, raskaudenaikainen ve-
rinen vuoto ja kohdunkaulan heikkous. (Mts. 17—-20.) Koska pikkukeskosten synnytykset on Suo-
messa keskitetty yliopistosairaaloihin, pyritddn raskaana oleva &iti kuljettamaan tarvittaessa suu-
rempaan sairaalaan, mikali riskind on ennenaikainen synnytys. Naistentautien erikoislaakari
huolehtii didin ja sikién hyvinvoinnista ja syntyman jalkeen vastasyntyneen hoitovastuu on lasten-
laakarilla. Mahdollisuuksien mukaan lastenlaakari tapaa vanhemmat ja keskustelee vauvan hoi-
toon liittyvista asioista jo ennen vauvan syntymaa. Pikkukeskosen syntyessa paikalle on kutsuttu

aina lastenlaakari ja mahdollisesti useampi ladkari ja hoitajia. (Parikka 2017, 33.)

Lehtonen (2017) kertoo keskosen elinjdamisennusteeseen vaikuttavan monen tekijan. Raskausviik-
kojen lisaksi merkitysta on esimerkiksi silla, onko raskaana oleva aiti saanut syntymaa edeltavien
2-7 vuorokauden aikana kortisonihoitoa. Kortisonihoidolla voidaan vahentaa monia keskosuuteen
liittyvid ongelmia, kuten aivoverenvuotoja. Eloonjdaamisen todennakoisyysprosentti Suomessa vuo-
sina 2012-2014 oli raskausviikolla 22 syntyneella vain noin 15 prosenttia, kun raskausviikon 25 jal-
keen syntyneilla se oli yli 90 prosenttia. Suomalaiset tutkimukset ovat osoittaneet, etta hyvin en-

nenaikaisesti syntyneiden keskosten kuolleisuus on pienempi keskosen syntyessa



yliopistosairaalassa, silla yliopistosairaaloilla on kyky yllapitdaa keskosen alkuhoidon erikoisosaa-
mista vuorokauden ympari. Pikkukeskosten seka hyvin ennenaikaisesti syntyvien synnytykset on
voitu vuoden 2009 jalkeen yli 90 prosenttisesti keskittda yliopistosairaaloihin, joka on pienentanyt
ennenaikaisesti syntyneiden kuolleisuutta. Pienimmat eloonjdaneet keskoset ovat yleensa kasva-
neet kohdun sisdlla huonosti ja ovat siksi pienipainoisia raskausviikkoihinsa nahden. Niilla, jotka
ovat kasvaneet kohdun sisalla hyvin on parempi mahdollisuus selvita kuin huonosti kohdussa kas-
vaneilla. Kuitenkin jopa alle 400 grammaisena syntyneet keskoset ovat selviytyneet. Eloonjaa-
misennusteen kannalta kolme ensimmaista vuorokautta ovat kriittisimmat, silld kolmen vuorokau-
den ikdan selviytyneilld on raskausviikoista riippumatta hyva eloonjadamisen mahdollisuus.

(Lehtonen 2017, 26-27.)

2.2 Keskoslapsen perheiden palvelut ja tuen tarpeet osastolla
2.2.1 Osastojakson tukimuodot

Useimmiten keskonen tarvitsee syntymansa jalkeen jonkinasteista tukea hengitykseen, antibiootti-
hoitoa tai suonensisaista nesteytysta. Lisdksi vauvan verenpainetta, hapetusta ja sydamen sykettd
seurataan monitoreilla. Hoidossa pyritdaan kuitenkin siihen, ettd vauva olisi mahdollisimman vdahan
erossa aidistd ja muusta perheestaan. Aiti siirtyy synnytyssalista samalle osastolle vauvan viereen
ja osaston omat katilot huolehtivat aidin synnytyksen jalkeisesta hoidosta. Myos puolisolla on
mahdollisuus olla huoneessa ympari vuorokauden. Vauvan voinnin mukaan aitia ja puolisoa kan-
nustetaan pitdmaan vauvaa ihokontaktissa mahdollisimman pitkaan, silla ihokontaktista on paljon
hyotya vauvan muun muassa vauvan peruselintoimintojen kannalta, jonka lisdksi se parantaa didin
maidonnousua. Jos ihokontakti ei ole mahdollista, vanhemmat voivat kosketella, jutella ja laulaa
vauvalle. Kaikenlainen laheisyys vaikuttaa positiivisesti ennenaikaisen vauvan kasvuun ja kehityk-

seen. (Koskinen 2018, 28-30.)

Vaikka aiti kirjataan pian synnytyksen jalkeen ulos osastolta, voivat vanhemmat olla osastolla sii-
hen saakka, etta vauva kirjataan ulos eli kotiutetaan. Osastolla vanhempia ohjataan vauvan hoi-
dossa ja vauvan vointiin liittyviad asioita mietitaan yhdessa vanhempien, lastenlaakarin ja hoitajien
kanssa. Ladketieteellisesta hoidosta vastaa aina laadkarit ja hoitajat, jonka lisaksi fysioterapeutit an-

tavat ohjeita liittyen vauvan kasittelyyn ja ohjaavat esimerkiksi siind, miten tuetaan ennenaikai-



sesti syntyneen vauvan motorista kehitysta. Sosiaalityontekija auttaa tukiasioissa ja pikkulapsityo-
ryhman tyontekijan kanssa voi kdyda ldapi ennenaikaiseen synnytykseen liittyvia ajatuksia ja pel-

koja. (Mts. 28-30.)

Pieni keskonen tarvitsee syntyman jalkeen todennakoisesti hengityskonetta. Hengitystukena voi
olla myds nenan kautta annettava ylipainehoito eli nena-cpap. Kevyimpana hengitystukimuotona
ovat happiviikset. Keskosvauvat saavat tarpeensa mukaisesti erilaisia hoitomuotoja, eikd vanhem-
pien tarvitse syventya eri laitteisiin ja niiden kayttoon. Hengitystukimuodon keventyessa myos
mahdollisuus hoitaa vauvaa ilman henkilokunnan avustusta helpottuu. Alkuun keskosvauvan ravit-
semus tapahtuu nenamahaletkulla. Vauva saa nendamahaletkun kautta joko luovutettua maitoa tai
oman didin rintamaitoa ja vauvan kasvaessa sydmista suun kautta aletaan harjoitella. (Nieminen,

Lindberg & Pick 2018, 38-42.)

Tutkimuksien mukaan keskosuus altistaa keskosvauvan somaattisille, neurologisille seka psyykki-
sille ongelmille. Vastasyntyneiden tehohoito on kehittynyt paljon viime vuosikymmenind ja sa-
malla hoidossa on alettu huomioimaan myos perhettd enemman. Useissa vastasyntyneiden teho-
hoitoyksikoissa vanhemmat otetaan mukaan hoitoon heti lapsen synnyttya ja heitd kannustetaan
olemaan lapsensa luona mahdollisimman paljon. Lisdksi vanhemmille tarjotaan tukea alkuvaiheen
tunnekokemusten kasittelyyn, silld valmistautuminen vanhemmuuteen ja lapsen syntym&an on
ennenaikaisen syntyman vuoksi jaanyt kesken. Mikali syntymaa ei ole voinut ennakoida tai synny-
tyskokemus on ollut traumaattinen, didin varhaisen kiintymyksen kehittyminen vaikeutuu. Lap-
seen ei valttamatta uskalleta kiintyd ennen kuin on varmuus lapsen selviytymisesta. Korja (2011)
kuvaa, etta pikkukeskosten ja heidan aitien valista kiintymyssuhdetta on tutkittu ja tutkimuksissa
on havaittu kahdenlaisia tuloksia. Toisessa tutkimuksessa pikkukeskosten dideilla oli enemman tur-
vattomia kiintymyssuhdemielikuvia kuin taysiaikaisesti syntyneiden lapsien dideilla ja toisessa tut-
kimuksessa kyseista eroa ei ollut havaittavissa. Korja paattelee tutkimuksien valisen eron johtuvan
siitd, etta toisen tutkimuksen pikkukeskosena syntyneiden adidit olivat sosioekonomisesti heikom-

massa asemassa olevia kuin tdysiaikaisena syntyneiden lasten didit. (Korja 2011, 183-186.)

Keskoloiden hoitohenkil6kunnalle on kehitetty Suomessa Vanhemmat vahvasti mukaan -koulutus-
malli, jolla pyritdan tukemaan hoitohenkil6kunnan taitoja tyoskennellad hyvassa yhteistydssa van-

hempien kanssa. Lisaksi lahes kaikissa sairaaloissa toimii pienten lasten psykiatrinen tyéryhma,



joka koostuu moniammatillisista asiantuntijoista. He ovat erikoistuneet varhaisen vanhemmuuden
ja lapsen kehityksen arviointiin, tukemiseen ja hoitoon ja tarjoavat erilaisia tukimuotoja perheille,
joissa on 0-5-vuotiaita lapsia. Joissakin sairaaloissa pikkukeskosten vanhemmat saavat automaatti-
sesti [ahetteen pikkulapsityoryhmaan ja tyontekija tulee tapaamaan vanhempia osastolle. Tapaa-
miset tukevat perhetta selvidmaan kriisivaiheen yli sekd vanhempia rakentamaan suhdetta vau-
vaan sairaalaolosuhteissa. Mikali kdynteja ei automaattisesti tarjota perheelle, voi tapaamista
pyytaa itse hoitohenkilokunnalta. Lisaksi sosiaalityontekijat tarjoavat konkreettista tukea mm.
tayttamalla yhdessa perheen kanssa sosiaalietuus- ja sosiaalipalveluihin liittyvia hakemuksia. Tar-
vittaessa he voivat kutsua koolle verkoston, jolla voidaan sovittaa yhteen olemassa olevia ja uusia
palveluita perheen seka lapsen hyvinvoinnin tukemiseksi etenkin, jos perheessa on myds muita

lapsia tai perheeseen on syntynyt monikkovauvat. (Ablqvist-Bjorkroth 2018, 88—89.)

2.2.2 Lapsen vammaisuus, vammautuminen tai sairaus

Kun vanhemmalle kerrotaan ensimmaisen kerran sikion tai lapsen sairaudesta, puhutaan ensitie-
don antamisesta. Ensitietohetkelld vanhemmalla olisi hyva olla paikalla joku hanelle Idheinen hen-
kilo, esimerkiksi puoliso tai ystava. Ensitiedolla voidaan tarkoittaa myos prosessia, joka jatkuu pi-
dempaan. Talldin ensitieto sisdltdd mm. tietoa kuntoutuksesta, sosiaali- terveyshuollon

tukimuodoista seka tarjoaa tukea ja ohjausta. (Hanninen n.d.)

Juuti ja Komulainen (2023) kuvaavat, etta kansallisen lapsistrategian toimeenpanosuunnitelman
yhtena toimenpiteena on ollut laatia yhteinen toimintamalli ensitiedon antamiseen. Mallilla pyri-
taan siihen, etta perheet saisivat yhdenvertaisesti apua ja tukea odottamattomassa elamantilan-
teessa. Jarjestelemalla lapsen ja perheiden palveluita perheen tarpeiden mukaisesti vahvistetaan
perheen voimavaroja, elamanhallintaa seka osallisuuden ja kohdatuksi tulemisen kokemusta. Se,
miten vanhemmille kerrotaan tilanteesta vaikuttaa siihen, miten he ottavat sen vastaan ja hyvak-
syvat lapsen sairauden tai vammaisuuden. Ensitiedon antaminen on sopeutumisprosessin alku. En-
sitietotapahtumassa voi olla useita ammattilaisia ja vanhempien halutessa myos heille laheisia
henkiloita. Lasna olevien ammattilaisten maaran ei tulisi kuitenkaan merkittavasti ylittaa perheen-
jasenten maaraa. Ammattilaisten on hyva valmistautua ja keskustella ensin yhdessa, jotta voidaan
valttaa ristiriitaisten tietojen antaminen vanhemmille ja huomioida perheen voimavarat parem-

min. Kuntoutusohjaaja tai sosiaalitydntekija voi selvittaa etukateen mita oikeuksia, etuuksia ja pal-



veluita lapselle ja perheelle on saatavilla. Tapahtumaan voi varata mukaan my®ds kirjallista materi-
aalia ja yhteystietoja vertaistukiryhmiin tai muihin kolmannen sektorin toimijoihin. Ensitietokes-
kustelussa on hyva olla paikalla myos lapsen oma hoitaja, jotta vanhemmat voivat palata keskuste-
luun myéhemmin. Lapsen osastohoidon pdattyessa vanhemmille annetaan sen henkilén nimi ja
yhteystiedot, johon he voivat tarvittaessa olla yhteydessa. Taman lisaksi vanhemmille tarjotaan

mahdollisuus keskusteluapuun. (Juuti & Komulainen 2023.)

Ensitiedon tavoin tietoa ja tukea voidaan tarjota perheelle myds ensitukiryhmaistunnolla eli
ETRI:I4. Tdma voidaan toteuttaa heti, kun tieto lapsen erityisyydestd on saatu. Paikalla on perheen
kutsumia heille tarkeita ihmisia, 1aakari, hoitajia seka vertaisvanhempi. Ensitukiryhmaistunto to-
teutetaan sairaalassa ja niita tarjotaan seka jarjestetdan Naistenklinikalla ja Jorvissa. Usein aloit-
teen istunnolle tekee synnytyksessa mukana ollut katilo tai joku hoitoon osallistunut hoitajista.
Naistenklinikalla seka Jorvissa on ensitukiasioihin koulutettuja henkildita ja koulutukset jarjeste-

taan yhteistyossa HUSin, Kdpy ry:n ja Kehitysvammatuki 57 ry:n kanssa. (Yksilollinen tuki n.d.)

2.2.3 Yhdistysten ja muiden toimijoiden tukimuodot

Mikali perheen oma koti on kaukana, voidaan perheelle jarjestaa edullinen asumismahdollisuus
Ronald McDonald -talosta. Talo sijaitsee ldhelld Uutta lastensairaalaa ja toimii Ronald McDonald
Lastentalosdation ja lahjoitusten varoin. Lahetteen talolle tekee Uuden lastensairaalan osaston
tyontekija perheen pyynnosta. Talolla voi majoittua yhtadaikaisesti jopa 14 perhetta, joilla kaikilla
on kaytdssadan oma perhehuone seka vessa. Oleskelutilat ja keittid ovat yhteiskaytossa. Lisaksi ta-
lossa on myos leikkihuoneita ja -valineita sairaalassa olevan lapsen sisaruksille. (Taloon asumaan

n.d.)

Kummit ry:n tuella avustetaan lastensairaaloita. Yhdistyksen lahjoituksilla hankitaan muun muassa
keskoskaappeja, potilasvalvontalaitteita, kuljetuskehtoja seka elvytysnukkeja. Yhdistys tekee tyota
myo0s lastensairaaloiden potilaiden hyvinvoinnin hyvaksi parantamalla sairaaloiden viihtyvyytta esi-
merkiksi hankkimalla peleja, kirjoja seka sisustamalla odotustiloja ja potilashuoneita viihtyisam-
maksi. Yhdistys jarjestaa myos Kummivierailuita seka vanhempien hemmottelupaivia. Yhdistys tu-

kee lastentautien tutkimustyota ja hoitohenkil6ston koulutusta, jotta voidaan kehittaa
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tehokkaampia, turvallisempia seka kivuttomampia lasten tutkimus- ja hoitotoimenpiteita. Tutki-
mustyon ansiosta monien vakavien sairauksien hoito on kehittynyt merkittavasti. (Kummit ry —

info n.d.)

Keskosperheyhdistys Kevyt on valtakunnallinen yhdistys. Yhdistys tarjoaa vertaistukea niin puheli-
mitse kuin viestein, jonka lisdksi jasenille on oma Facebook-ryhma. Omaa vertaistukijaa voi hakea
yhdistyksen avulla. Vertaistukijat ovat keskoslasten vanhempia ja kdyneet OLKA:n vertaistukival-
mennuksen. Taman lisaksi yhdistys jarjestaa erilaisia teemaryhmia mm. syémisen haasteisiin ja
motoriseen kehitykseen liittyen. Isat voivat halutessaan osallistua heille jarjestettyihin omiin ryh-

miin. (Vertaistuki n.d.)

2.2.4 Keskoslapsen menehtyminen

Parhaasta mahdollisesta hoidosta huolimatta kaikki pienet keskoset eivat selviydy hengissa. Kun
tehohoito ainoastaan pitkittaa karsimysta ja hoitohenkilokunta seka vanhemmat ovat riittavan tie-
don perusteella valmiit tehohoidon lopettamiseen, se lopetetaan ja valmistaudutaan lapsen me-
nehtymiseen. Jokaisen hetken ainutlaatuisuus on tarked ymmartaa seka turvata vanhemmille
mahdollisuus tutustua lapseensa. Usein vanhempien toiveena on, etta vauva saa nukkua pois hei-
dan sylissaan. Kuoleman jalkeen hyvastely voi jatkua esimerkiksi niin, ettd vanhemmat kapaloivat
vauvan yhdessa hoitajan kanssa. Hyvastelyn jalkeen keskustellaan kuoleman jalkeisistd tutkimuk-
sista ja vanhemmille jarjestetdan mahdollisuus tavata psykologia tai jotain muuta ammattiauttajaa
seka tarjotaan tietoa lapsensa menettaneiden vertaistukiryhmista. Myohemmin vanhempia tava-
taan vastaanotolla, jonka tarkoituksena on tehda yhteenveto vauvan sairaalahoidosta ja vanhem-
pien on mahdollisuus esittda mieleen nousseet kysymykset. Vastaanotolla myos varmistetaan, etta
vanhempien psykologisesta tuesta, mahdollisista geneettisista tutkimuksista seka seuraavien ras-
kauksien suunnittelusta on selvat jatkosuunnitelmat. On tarkeaa, etta vanhemmat tapaavat laaka-
rin ja hoitajan, joiden kanssa voivat jakaa muistoja vauvansa kanssa vietetyista hetkista. (Lehtonen
2017, 28-29.) Sairaalapappi voi auttaa perhetta suunnittelemaan hautajaisia ja perheen antaessa
luvan voi sairaalapappi olla yhteydessa perheen omaan hengelliseen yhteis66n. Talloin perheelld

on kontakti, joka tukee kotiutumista. (Varpenius 2018, 92.)
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Lapsikuolemaperheet Kapy ry jarjestaa vertaistukiryhmia ympari Suomea. Ryhmiin voi osallistua
kaikki, jotka ovat menettdneet lapsensa eika osallistuminen vaadi ennakkoilmoittautumista tai si-
toutumista. Keskusteluryhmat eivat ole ammatillisesti ohjattuja, vaan ryhmia vetavat henkil6t ovat
vertaisia, eli menettdneet lapsensa aiemmin. Joidenkin kaupunkien vertaistukiryhmassa on kuiten-

kin vertaisen lisdksi myos ammattiohjaaja. (Vertaistukiryhmat n.d.)

2.3 Kuntoutuksen ohjaus ja kuntoutusohjaus — kasitteet opinndytetyossa

Kuntoutuksen ohjaus seka kuntoutusohjaus tarkoittavat yleensa samaa asiaa. Kuntoutuksen oh-
jauksesta ja kuntoutuksen ohjaajasta puhutaan usein silloin, kun kasitelldaan ammattikorkeakou-
lussa opiskeltavaa ammattia ja kuntoutusohjauksesta seka kuntoutusohjaajasta kun puhutaan esi-

merkiksi terveydenhuollossa tehtdvasta tyosta.

2.3.1 Kuntoutuksen ohjauksen tausta

Vuonna 2017 laki sosiaalihuollon ammattihenkildista muuttui. Vuodesta 2018 Idhtien kuntoutuk-
sen ohjaaja (AMK) on ollut laillistettu sosiaalihuollon ammattihenkilo ja samassa asemassa ge-
ronomien seka sosionomien kanssa. Kuntoutuksen ohjaajat tyoskentelevat esimerkiksi sairaa-
loissa, ammatillisessa kuntoutuksessa tai Kelassa. Kuntoutuksen ohjaajien tehtdava on esimerkiksi
auttaa palveluiden ja etuuksien saamisessa ja olla asiakkaan yhteyshenkilo palveluntuottajaan.

(Hankonen 2017.)

Kuntoutuksen ohjaajan ammatti on laillistettava ammatti, jota saa harjoittaa vain laillistettu am-
mattihenkil®. Laillistus kyseiseen ammattiin tulee hakea Valvirasta. Suomessa tai ulkomailla koulu-
tetut sosiaalihuollon ammattihenkil6t, jotka ovat saaneet hakemuksen perusteella laillistuksen,
|6ytaa sosiaalihuollon ammattihenkildiden keskusrekisteri Suosikista. (Kuntoutuksen ohjaajan lail-

listaminen 2023.)

Kuntoutuksen ohjaajan ydinosaamista ovat muun muassa kuntoutustarpeiden arviointiosaaminen
seka kuntoutuksen palvelujarjestelmien hallitseminen. Koulutuksen sisalté rakentuu monialaisista
ja -kulttuurisista toimintaymparistoista, erilaisten asiakkaiden kohtaamiseen ja ohjaamiseen liitty-

vista sisalloista seka kuntoutuspalveluiden suunnittelusta, koordinoinnista seka palveluohjauk-
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sesta. Keskeisena sisdltona on myods kuntoutuspalveluiden eettisyys seka kestavan kehityksen peri-
aatteiden huomiointi kuntoutuksen ohjauksessa. (Kuntoutuksen ohjaaja edistaa tyo- ja toimintaky-

kya, n.d.)

2.3.2 Kuntoutusohjaus ja kuntoutusohjaaja terveydenhuollossa

Kuntoutusohjaus on asiakaslahtoista, lakisdaateista seka tavoitteellista toimintaa, johon ei tarvita
lahetettd. Aloitteen kuntoutusohjaukseen voi tehda kuntoutuja itse tai sen voi tehda joku lahipii-
ristd. Kuntoutusohjaus voi alkaa myos hoitotahon tai viranomaisen aloitteesta. Kuntoutusohjaus
kuuluu myds kuntoutujan Iahipiirille ja on heille maksutonta. Kuntoutusohjauksen tavoitteena on
kuntoutujan vaikuttavuuden edistaminen omassa elinymparistossa eli esimerkiksi koulussa ja ko-
tona. Kuntoutusohjauksessa arvioidaan kuntoutujan toimintakykya, itsendista selviytymista ja ela-
manhallintaa eri toimintaymparistoissa. Taman avulla voidaan selvittaa tarvetta kuntoutukselle ja
palveluille. Kuntoutusohjauksen asiantuntijat toimivat monilla erilaisilla nimikkeilld kuntoutuksen
eri sektoreilla. Tehtdavanimikkeet sekd tyonkuva vaihtelevat eri organisaatioiden mukaan. (Kuntou-

tusohjaus n.d.)

Kuntoutusohjaaja voi tavata lasta ja perhettd monissa eri ymparistoissa niin sairaalassa, kotona
kuin paivakodissa tai koulussa. Kayntien sisalto ja laajuus riippuu lapsen toimintakyvysta ja koko
perheen yksilollisesta tilanteesta seka tarpeesta. Sairaalassa kuntoutusohjaaja tapaa perhetté poli-
klinikalla ja osastolla seka osallistuu lapsen moniammatillisiin hoito- ja kuntoutussuunnitelmapala-
vereihin. Kuntoutusohjaaja arvioi perheen arjen sujumista, haasteita ja kokonaistilannetta seka
keskustelee perheen kanssa mm. lapsen sairaudesta ja tulevaisuudesta, jonka lisdksi tiedottaa ha-
vainnoistaan moniammatillista tydéryhmaa. Kotikdaynnin kuntoutusohjaaja voi tehda joko yksin tai
moniammatillisesti muiden lapsen kanssa tyoskentelevien tyontekijoiden kanssa. Kotikaynnilla han
voi esimerkiksi arvioida kodin esteettémyytta, perheen voimavaroja tai tiedon ja ohjauksen tar-
vetta. Kuntoutusohjaaja voi ohjata ja neuvoa vanhempia toimimaan arjessa kuntoutumista edista-

villa tavoilla sekd ymmartamaan oman roolinsa lapsen kuntoutumisessa. (Lapsiperheille 2019.)

2.3.3 Keskosena syntyneen lapsen ja perheen kuntoutusohjaus

Joissakin sairaaloissa keskosperheen kotiutumisen tukena voi olla kuntoutusohjaaja tai vauvaper-

hetyontekija. Tyontekijat tukevat keskosperheen kotihoidon ensimmaisia kuukausia yhteistydssa
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neuvolan kanssa. Neuvolan terveydenhoitajan ja laakarin vastaanotolla pikkukeskonen saattaa olla
melko harvinainen, erityishuomiota vaativa vauva, jonka vuoksi on toivottavaa, etta perhe antaa
luvan kuntoutusohjaajalle tai vauvaperhetyontekijalle tehda yhteisty6ta neuvolan kanssa. Talla ta-
voin valtetaan paallekkdisyydet ja maksimoidaan resurssit, kun esimerkiksi painokontrollit limite-
taan tapahtumaan oikea-aikaisesti. Neuvolan tyontekija voi myos olla yhteydessa kuntoutusohjaa-
jaan tai vauvaperhetyontekijaan tarvitessaan lisatietoa tai havaitessaan keskosuuteen liittyvia
huolia. Erityissairaanhoidon tydntekijat mahdollistavat perheelle turvallisen siirtymisen erikoissai-
raanhoidosta neuvolapalveluihin. Tyontekija voi olla yhteydessa perheeseen puhelimitse tai koti-
kdynneilla. Mikali lapsi on kotiutunut hengityksen apuvalineen kanssa, kuntoutusohjaaja voi ohjata
laitteen kayton ja seurata hoitoa kotikdynneilla. (Kuntoutusohjaaja tai vauvaperhetyontekija kes-

kosperheen tukena 2023.)

Pikkukeskosena syntyneiden lasten kehitystad seurataan kehitysseurantavastaanotolla ja lasten
neurologisessa yksikdssa 5—6 ikdvuoteen saakka. Seurannan tavoitteena on selvittaa lapsen kehi-
tyksen eri osa-alueiden vahvuuksia seka vaikeuksia. Osa-alueita ovat mm. vuorovaikutus, karkea-
ja hienomotoriikka, puheenkehitys, ndko seka kuulo. Alle yksivuotiaan lapsen kohdalla keskitytdan
motoriseen kehitykseen, joka luo pohjaa lapsen muulle kehitykselle. Kun vaikeuksiin puututaan
oikea-aikaisesti, on kuntoutuksella ja muilla tukitoimilla mahdollista lievittaa niitd. Neurologisia,
kognitiivisia ja kayttdytymisen ongelmia ei voida pikkukeskosen tehohoitovaiheessa ennustaa, silla
aivojen muovautuvuus vaurioiden jalkeen on monimutkainen prosessi. Siihen vaikuttavat esimer-
kiksi kasvuymparisto seka perima. Monesti kehitysneurologiset ongelmat voidaan vasta vuosien
kehitysseurannan jalkeen. Kehitysseurantapoliklinikat ovat erikoissairaanhoidon palvelu, jonka li-
saksi lapsi kdy normaalisti neuvolaseurannassa. Yleensa hieman ennenaikaisena syntyneet kesko-
set eivat kotiutumisen jalkeen tarvitse erikoissairaanhoidon seurantaa. (Keskoslapsen kehityksen

seuranta 2023.)

Pikkukeskosuuteen liittyvat kehitysneurologiset ja kayttaytymisen ongelmat voivat olla muun mu-
assa karsastaminen, tasapainovaikeudet, kielelliset erityisvaikeudet, ongelmat sosiaalisissa tai-
doissa tai aistisaatelyssa seka ahdistuneisuus. Vaikeita kehitysneurologisia ongelmia, eli esimer-
kiksi alyllista kehitysvammaisuutta, todetaan Uudessa lastensairaalassa vuosittain yhdesta

kolmeen tapausta. (Keskoslapsen kehityksen erityispiirteet 2023.)
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2.4 Aikaisemmat tutkimukset

Tietoa aiemmista suomalaisista tutkimuksista on sdhkdisestda ammattikorkeakoulujen opinnayte-

toiden arkistosta Theseuksesta, jonka lisdksi tietoa on etsitty internetin hakukoneen avulla.

Turun yliopistollisen sairaalan (TYKS) lastenklinikalla tutkittiin vuosina 2001-2006 syntyneiden pik-
kukeskosten ja taysiaikaisena syntyneiden lasten kehitysta ja niita verrattiin keskenaan toisiinsa.
Tutkimuksesta kaytettiin nimitysta PIPARI, pidemmalta nimeltaan pienipainoisten riskilasten kayt-
taytyminen ja toimintakyky imevaisidsta kouluikaan. Tutkimuksessa seurattiin yhteensa 479 lasta.
Tutkimuksen lopputuloksena havaittiin, ettd keskosten kehitysennuste osoittautui paremmaksi
kuin kirjallisuudessa oli aiemmin kuvattu. Pikkukeskosena syntyneilla esiintyi kuitenkin ongelmia
motoristen ja kognitiivisten toimintojen pitkdaikaiskehityksessa enemman kuin muussa vaestossa,
ja pikkukeskosena syntyneet tarvitsevat neuvolassa ja kouluterveydenhuollossa erityistd huo-
miota. Tietojen siirtymista erityissairaanhoidosta neuvolaan ja kouluterveydenhuoltoon pidetdan
tarkeana, jonka lisaksi tutkimuksen lopuksi toivottiin kansalliseen suositukseen perustuvaa yhte-

nevaistd pikkukeskosten kehitysseurantaa. (Setdnen, Lehtonen, Lapinleimu & Haataja 2018.)

Laaketieteen lisensiaatti Uusitalo (2023) teki vaitoskirjan PIPARI-tutkimuksen pohjalta. Vaitoskir-
jassaan han tutki 11- ja 13-vuotiaita, jotka olivat osallistuneet aiemmin PIPARI-tutkimukseen. Vai-
toskirjatyossaan han havaitsi, etta osallistujille tehty neurologinen tutkimus heidan ollessaan 2-
vuotiaita oli kognitiivisen kehityksen osalta yhteydessa niihin tuloksiin, joita myéhemmin vaitéskir-
jatutkimuksessa saatiin. Lisaksi Uusitalo havaitsi, ettda 11-vuotiaiden pikkukeskosena syntyneiden
motorisen kehityksen hairiot olivat edelleen yleisia ja ne olivat yhteydessa heikommaksi koettuun
elamanlaatuun seka heikompaan kognitiiviseen kehitykseen. Hienomotorisissa taidoissa ei ha-

vaittu eroja pikkukeskosten ja taysiaikaisena syntyneiden 13-vuotiaiden valilla. (Uusitalo 2023.)

Terveydenhoitajatutkinnon ammattikorkeakouluopiskelijat Hyttinen ja Voutilainen (2018) tutkivat
amk-opinnaytetydssaan kirjallisuuskatsauksen avulla keskosten vanhempien kokemuksia ja toi-
veita hoitohenkilokunnan antamasta tuesta ja ohjauksesta lapsen tehohoidon aikana. Opinnayte-
tyon tutkimustuloksista ilmeni, ettd vanhemmat halusivat saada niin konkreettista kuin emotio-
naalista tukea seka selkeda tietoa seka ohjausta hoitoon ja hyvinvointiin liittyvissa asioissa.

Vanhemmat my6s kokivat, etta hoitotoimenpiteisiin osallistuminen lisasi heiddn vanhemmuuteen
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kasvamistaan ja toivoivat hoitajien antavan enemman tietoa siina vaiheessa, kun kotiutuminen sai-
raalasta on ajankohtaista. (Hyttinen & Voutilainen 2018, 47-50.) Lisdksi sairaanhoitajatutkinnon
ammattikorkeakouluopiskelijat Jokinen, Mukengedi ja Sallankivi (2020) tutkivat kirjallisuuskatsauk-
sen keinoin amk-opinnaytetydssdan ldhes samaa asiaa kuin terveydenhoitajaopiskelijat kahta
vuotta aiemmin olivat tutkineet. Tutkimustulokset olivat hyvin samankaltaisia, jonka lisdaksi van-
hemmat pitivat vertaistukea tarkeana ja kokivat hoitohenkilékunnan kiireen alentavan ohjauksen
laatua. Isat kokivat, ettei heidan tarpeitaan huomioitu yhta lailla kuin aitien. Tuloksissa ilmeni
myo0s, ettd vanhemmat kokivat neuvolan terveydenhoitajilla olevan heikosti tietoa ennenaikaisuu-
desta eivatka he voineet tukea perhetta niin paljon kuin perheet olisivat toivoneet. (Jokinen, Mu-

kengedi & Sallankivi 2020, 28-29.)

Ylemman ammattikorkeakoulun kliinisen asiantuntijan koulutusohjelman opiskelija Leponiemi
(2015) tutki teemahaastatteluiden avulla lasten kotisairaalan kotikayntien sisdltod. Han haastatteli
neljassa eri sairaanhoitopiirissa tyoskentelevid sairaanhoitajia, jotka tyoskentelivat lasten kotisai-
raalassa ja tekivat kotikdynteja keskosperheisiin. Tavoitteena oli vertailukehittamisen eli
benchmarkingin avulla selvittdd, mita kotisairaanhoidon kdynnit keskosperheiden luona pitavat
sisallaan Suomessa. Aineiston avulla opinndytetyon tekija laati yhteistyOssa lasten kotisairaalan
osastonhoitajien ja sairaanhoitajien kanssa Keski-Pohjanmaan keskussairaalalle keskosvauvojen

perheille suunnatun palvelunkuvauksen. (Leponiemi 2015, 36—41.)

2.5 Opinnaytetyon yhteistyotahon kuvaus
2.5.1 Yleiskuvaus

HUS eli Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri on instituutio, joka huolehtii Uudenmaan alueen
erikoissairaanhoidosta. Lisaksi esimerkiksi kaikki Suomessa tehtavat elinsiirrot tapahtuvat HUSissa.
Vuosittain HUSissa hoitoa saa yli puoli miljoonaa henkil6a. HUS perustettiin tammikuussa 2000 yh-
distamalla Helsingin sairaanhoitopiiri, Uudenmaan sairaanhoitopiiri seka Helsingin yliopistollinen
keskussairaala HYKS. HUS on Suomen toiseksi suurin tydnantaja. (Joutsivuo 2021, 14-15.) Vuonna
2022 HUSissa tyoskenteli 26 728 tyontekijaa. Heista 2 040 tyoskenteli lasten ja nuorten tulosalu-

eella ja 1175 naistentautien ja synnytysten tulosalueella. Erityistyontekijoita oli yhteensa 1 882.
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(Tunnuslukuja ja taulukoita 2020.) HUSissa erityistyontekijoita ovat esimerkiksi fyysikot, sosiaali-
tyontekijat, psykologit, puheterapeutit, nuoriso-ohjaajat seka hallinto- ja talousasiantuntijat (Mui-

hin tehtaviin HUSiin n.d.).

HUS on Suomen suurin terveydenhuollon yksikko ja sen toiminta-alueen vaestomaara on kasvanut
suhteessa muiden sairaanhoitopiirien toiminta-alueisiin eniten. Noin joka kolmas HUS-alueen asu-
kas kdyttda sairaanhoitopiirin palveluita vuosittain. Ladketieteen ja hoitokaytanteiden kehittymi-
nen on mahdollistanut sen, etta yha tehokkaampaa erityissairaanhoitoa voidaan antaa myos sellai-
sille potilaille, joita ei ennen kyetty hoitamaan. Naita potilasryhmia ovat esimerkiksi hyvin iakkaat,
monisairaat sekd keskoset. Vaikeammin sairaiden elamanlaatua on voitu parantaa ja yha nuorem-
mat keskoset ovat jadneet henkiin viimeisen 20 vuoden aikana. (Joutsivuo & Laakso 2021, 160-
164.) HUSIn sairaaloissa syntyy joka vuosi noin 150-170 pikkukeskosta (Tyéryhma on laatinut eh-
dotuksen toimintamallista, jolla osa HUSin alueen keskossynnytyksistd ohjataan muihin yliopisto-
sairaaloihin 2023). Vuonna 2020 pikkukeskosia syntyi HUSin synnytyssairaaloissa yhteensa 166 ja
muita ennenaikaisesti syntyneitd 574. Nédin ollen 8,6 prosenttia kaikista HUSin sairaaloista synty-
neista oli ennenaikaisesti syntyneita lapsia. (Alkuvaiheen hapensaannilla yhteys pikkukeskosten

neurologiseen kehitykseen 2021.)

Kuvio 1. Vuoden 2020 synnytysten jakautuminen eri sairaaloihin (Perinataalitilasto, n.d.)

Synnytykset sairaaloittain vuonna 2020

1875
1159

= Naistenklinikka, Helsinki Jorvin sairaala, Espoo m Hyvinkaan sairaala

® Lohjan sairaala ® Muut sairaalat (yht.19 kpl)



17

2.5.2 Lasten ja perheiden kuntoutusohjaus HUSissa

Uuden lastensairaalan kuntoutusohjaus on suunnattu vammautuneille tai pitkdaikaissairaille lap-
sille, nuorille ja heidan perheilleen. Ohjauksessa arvioidaan vamman tai sairauden vaikutusta ar-
jessa selviamiseen kotona, paivakodissa ja koulussa seka selvitetdan sairauden tai vamman kanssa
elamista helpottavien palveluiden tai apuvélineiden tarvetta. Potilas tai perhe voivat olla yhtey-
dessa kuntoutusohjaajaan itse ja perheen luvalla yhteydenoton voi tehda myds sosiaali- tai tervey-

denhuollon tyontekijat tai muut viranomaiset. (Kuntoutusohjaajat, Uusi lastensairaala n.d.)

HUSissa on laadittu kuntoutusohjaajien palveluyhteenvedot (n.d.) henkilokunnan omaan kayttoon,
ja opinndytetyon tekija on saanut luvan kertoa palveluyhteenvedon sisdllosta. Alle raskausviikolla
32 syntyneiden, lievasti ennenaikaisena syntyneiden, kasvuhairidisten seka kofeiiniladkityksen
kanssa kotiutuvien kuntoutusohjauksen kuvataan pyrkivan siihen, etta kotiutuminen toteutuu tur-
vallisesti ja osastojaksoa ei pitkitetd tarpeettomasti. Lisdksi kuntoutusohjauksen tavoitteena on
lapsen kasvun ja kehityksen turvaaminen ja seuraaminen seka varhainen puuttuminen ohjauksen
keinoin. Tavoitteena on my®os, etta lapsi kotiutuu turvallisesti apuvalineiden kanssa. Vakioituja
paavaiheita on kuvattu kuusi. Ensimmaisessa vaiheessa kuntoutusohjaaja keskustelee perheen
kanssa kotiutumisprosessista ja arvioi kuntoutusohjauksen tarvetta sekd maaraa. Tassa keskuste-
lussa on tarvittaessa mukana laakari sekd moniammatillinen tiimi. Toisessa vaiheessa kuntoutus-
ohjaaja tukee arjessa selviytymista keskustellen, kuunnellen ja rohkaisten seka kertoo ennenaikai-
suuteen liittyvista erityispiirteista ja niiden vaikutuksista. Kuntoutusohjaaja seuraa vanhemmille
annettujen ohjeiden toteutumista seka valittaa eteenpain kotikaynneilla esiin tulleet tarpeet osas-
tolla tapahtuviin moniammatillisiin tapaamisiin. Kolmannessa vaiheessa kuntoutusohjaaja neuvoo
seka opastaa perhetta Ioytamaan selviytymista tukevia ratkaisuja, joista esimerkkeina on annettu

kotipalvelu seka keskusteluapu. Tama vaihe voidaan toteuttaa kotikayntina tai etdakontaktilla.

Neljannessa vaiheessa kuntoutusohjaaja tukee selviytymista arjessa apuvalinejarjestelyin. Ladkarin
maarayksen mukaisesti kuntoutusohjaaja lainaa ja antaa ohjauksen tarvittuun apuvalineeseen.
Naita ovat saturaatiomittarit, happirikastimet, korkeavirtauskostuttimet, imut seka spirat. Kuntou-
tusohjaaja ohjaa ja seuraa apuvalineiden kayttoa seka jarjestaa apuvalineiden huollon ja tarvitta-
essa vaihdon. Ohjaus tapahtuu joko kotikaynnilla, poliklinikalla tai osastolla. Seurantaa voidaan to-

teuttaa lisaksi myds puhelimitse. Viidennessa vaiheessa kuntoutusohjaaja koordinoi
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kuntoutumista ja kuntoutusta tukevia palveluita toimimalla perheen, erikoissairaanhoidon ja pe-
ruspalveluiden valilla yhdyshenkilona. Tama vaihe voi toteutua hoitopalaverissa, yhteiskaynnilla
neuvolan terveydenhoitajan kanssa tai esimerkiksi verkostoneuvottelussa. Kuudennessa ja viimei-
sessa vaiheessa kuntoutusohjaaja kirjaa kuntoutumis- ja kuntoutusprosessiin liittyvat tarpeelliset

tiedot potilaskertomukseen.

Kuntoutuksen ohjauksen tutkinto-ohjelman ammattikorkeakouluopiskelija Matilainen (2016) tutki
opinnaytetydssaan kaikkien silloisen HYKSissa tyoskentelevien kuntoutusohjaajien tyonkuvaa verk-
kokyselyn keinoin. Vastaajia oli kymmenen ja heista viisi tydskentelivat lasten kuntoutusohjaajina.
Lahes kaikki vastaajista kuvasivat viikoittaisiksi tyotehtavikseen vastaanottokaynnit, konsultointi-
tyon seka kokonaistilanteen arvioinnin. Vastaajista puolet kertoivat tekevansa viikoittain kotikayn-
teja, apuviélinearvioita seka sopeutumisvalmennuskursseihin liittyvia tyotehtavia. Kehitysideoita
vastaajat esittivat paljon ja nama liittyivat esimerkiksi kuntoutusndkokulman aktiivisempaan esiin
nostamiseen, yhteistyon kehittamiseen kollegoiden kanssa, kuntoutussuunnitelmien moniamma-
tillisuuden lisdamiseen seka tarpeeseen lisata kotikdynteja. Puolet vastaajista pitivat tyon par-

haana puolena sen monipuolisuutta. (Matilainen 2016, 24-30.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata ennenaikaisesti syntyneen lapsen ja hanen perheensa ny-
kyinen erikoissairaanhoidon asiakasprosessi seka kuntoutusohjaajan rooli, tehtavat ja tyon mah-
dolliset kehittamistarpeet. Tavoitteena oli selvittaa sita toimintakaytantoa, millaista kuntoutusoh-

jausta HUS voi tarjota perheille, joihin syntyy ennenaikaisesti lapsi tai useampi lapsi.

Tutkimuskysymykset olivat:

1. Miten osastolla tyoskentelevat tyontekijat (I1adkari ja vauvaperhetyodntekijd) kuvaavat ny-
kyista kuntoutusohjausta vastasyntyneiden osastolla seka teho-osastolla?

2. Miten kuntoutusohjaajat kuvaavat omaan tyotaan, kun asiakkaana on ennenaikaisesti syn-
tynyt lapsi ja hanen perheensa?

3. Miten osastolla tydskentelevat tyontekijat seka kuntoutusohjaajat kuvaavat ennenaikai-
sena syntyneiden lasten ja heidan perheidensa kuntoutusohjauksen asiakasprosessia?

4. Millaisia kehittamisehdotuksia osastolla tydskentelevilla tydntekijoilla ja kuntoutusohjaa-
jilla on liittyen ennenaikaisena syntyneiden lasten ja perheiden parissa tehtavaan kuntou-
tusohjaukseen?
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4 Toteutus

4.1 Tutkimusmenetelmat ja niiden perusteet

Vilkka (2015) toteaa, ettd laadullisessa tutkimuksessa tutkimusaineistoa voidaan kerata monin eri
tavoin ja usein se keratdan erilaisilla haastattelumenetelmilla. Tutkimushaastattelun muotoja ovat
lomakehaastattelu, teemahaastattelu sekd avoin haastattelu. Yleensa haastattelut toteutetaan yk-
siléhaastatteluina, mutta jokaista haastattelutapaa voidaan soveltaa myos pari- tai ryhmahaastat-
teluun. Yleisimmin kaytetty tutkimushaastattelun muoto on teemahaastattelu, josta kaytetaan
myos nimitystd puolistrukturoitu haastattelu. Siind maariteltyjen tutkimuskysymysten pohjalta
muodostetaan ne keskeiset aiheet ja teemat, joita tutkimushaastattelussa olisi valttamatonta kasi-
telld, jotta voidaan vastata naihin tutkimuskysymyksiin luotettavasti. Teemat voidaan kasitella tut-
kimushaastattelun aikana missa tahansa jarjestyksessa ja tavoitteena on, etta ne kasitelldan vas-
taajan kannalta luontevassa jarjestyksessa. Laadullisella tutkimusmenetelmalla tehdyn
tutkimuksen tutkimushaastatteluun osallistuvat eivat ole pelkdstdan valineita tiedonsaantiin, vaan
tutkimus lisad myos tutkittavien ymmarrysta ja siten vaikuttaa myonteisesti tutkittavien tutkitta-
vaa asiaa koskeviin ajattelu- ja toimintatapoihin myos tutkimustilanteen jalkeen. Tavoitteena on,
ettd haastateltaville jaa tunne siitd, ettd heidan ymmarryksensa tutkittavasta asiasta on tutkimus-
haastattelun aikana kasvanut ja he ovat oivaltaneet jotakin seka tulleet kuunnelluiksi. (Vilkka 2015,

122-127.)

Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita yleistettavyyteen. Tall6in otokseen pyri-
tdan saamaan henkildita, jotka edustavat tutkittavaa asiaa mahdollisimman hyvin ja monipuoli-
sesti, sen sijaan ettd henkil6t olisivat satunnaisia. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017, 67.)
Tutkimusasetelmassa maaritelldan se, keta aiotaan tutkia. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuk-
seen osallistuvista henkildistd kaytetadn tavallisemmin termeja osallistuja tai informantti. (Kankku-

nen & Vehvildinen-Julkunen, 83.)
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4.2 Opiskelijan oman roolin kuvaus

Keskoslasten perheiden kuntoutusohjaus tuli opinnadytetyon tekijalle henkilokohtaisesti tutuksi
kuntoutuksen ohjaajan opintoihin kuuluvan harjoittelun aikana, jonka han suoritti Uudessa lasten-
sairaalassa seka Jorvin sairaalassa syystalvella 2022. Harjoittelujakson lopuksi opiskelija ilmoitti
kiinnostuksestaan tehda opinnaytetyo vauvaperheiden parissa tehtdvasta kuntoutusohjauksesta,
jota han oli nahnyt harjoittelunsa aikana tutustuessaan kuntoutusohjauksen eri potilasryhmiin ja
kuntoutusohjaajien tychon. Opinnaytetyon tekija ei ennen harjoitteluaan tiennyt, millainen rooli
kuntoutusohjaajalla on vauvaperheiden parissa ja tyon seuraaminen sivusta opiskelijana heratti
hanessa kiinnostusta. Tyon kiinnostavuuden lisdksi kuntoutuksen ohjauksen opiskelija halusi tutkia
lisda vauvaperheiden kanssa toteutettavaa kuntoutusohjausta ja mahdollisesti lisata tyon tunnet-

tavuutta omalla opinnaytetyollaan.

Samoihin aikoihin opinndytetyon aloituksen kanssa opinnaytetyon tekijaa pyydettiin Uuteen las-
tensairaalaan kuukauden kesasijaisuuteen. Kesasijaisuuden jalkeen opiskelija jdi tekemaan pidem-
paa sijaisuutta kuntoutusohjaajaopiskelijana. Opinndytetyon tekija ei kuitenkaan tyosuhteensa

missdan vaiheessa tehnyt toitd vauva- tai keskosperheiden parissa.

Opinnaytetyon tekija teki opinndytetyonsa tydajan ulkopuolella ja kirjoitti opinnaytetyon yksin.

4.3 Opinndytetyon tutkimuslupa

Opinnaytetyon tekija laati opinnaytetyon suunnitelman ja haki talla tutkimuslupaa HUSin sahkoi-
sen jarjestelman Tutkijan tyépdytd kautta opinndytetyolleen syksylla 2023. Opinnaytetydn suunni-
telman lisaksi opinndytetyon tekija allekirjoitti salassapitosopimuksen seka arvioi opinnaytetyonsa
riskit. Opinnaytetyon tekija haki tutkimusluvan yhteydessa lupaa haastatella neljaa HUSissa tyos-

kentelevaa tyontekijaa.

Ennen tutkimusluvan myoéntamista opinnaytetyon tekijan tuli tarkentaa tutkimuslupaansa muuta-
mia kohtia ja arvioida tutkimuksen riskeja uudelleen. Opinndytety6n tekija sai tutkimusluvan opin-

naytetyonsa aiheelle ja tyontekijoiden haastatteluille lokakuussa 2023.
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4.4 Aineistonkeruu

Aineistonkeruumenetelmana yksilohaastattelut soveltuvat hyvin silloin, kun tutkimusaihe on sel-
lainen, ettei tutkimuksen osallistuja valttamatta halua keskustella tutkimusaiheesta ryhmassa.
Ryhmaéahaastattelu soveltuu menetelmaksi hyvin silloin, kun osallistujat edustavat esimerkiksi sa-
maa ammattiryhmaa. Ryhmahaastattelun yhtend muotona kaytetaan fokusryhmahaastattelua, jol-
loin tieto saadaan usealta informantilta saman aikaisesti. Hy6tyna on myos se, etta vuorovaikutuk-
sen ansiosta osallistujat saattavat muistaa joitakin kokemuksiaan ryhman toisen jasenen kertoman
perusteella. Ryhmahaastatteluissa ryhmien kokoaminen ja haastatteluajan sopiminen vaativat ai-
kaa ja monenlaisia jarjestelyja, mutta toisaalta haastattelukertoja tarvitaan usein vihemman kuin

yksildhaastatteluja kdytettdessa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017, 123-124.)

Tyontekijat, joita opinndytetyossa haluttiin haastatella, oli valikoitu harkinnanvaraisen otoksen pe-
rustein. Talla tarkoitetaan sitd, ettd tutkijana toiminut opiskelija valitsi osallistujat, joiden tiesi tie-
tavan asiasta paljon tai joilla on siitd kokemusta. Talld tavoin saadaan yleensa hyvin tietoa ja tieto
on yleensa syvallisempaa. Kun tutkimusongelma on rajattu riittdvan pieneksi, voi tutkimuksen

tehd3, vaikka osallistujia on vain vahan. (Mts. 110-112.)

Kutsu osallistua tutkimukseen haastattelun keinoin ldhetettiin ensin kahdelle kuntoutusohjaajalle
ja yhdelle vastasyntyneiden osastolla tydskentelevalle ladkarille. Ennalta oli sovittu HUSista saatu-
jen ohjeiden mukaisesti, etta kutsun lahettava henkil6é on sellainen tyontekija, joka ei osallistu tut-
kimukseen muulla tavoin. Sahkdpostiviestissa oli lyhyesti kerrottu opinnaytetyosta seka ehdotettu
aikoja, jolloin haastattelu voidaan toteuttaa. Sahkopostiviestin vastaanottajan pyydettiin vastaa-

maan viestiin mahdollisimman pian. Mikali kutsun saanut henkil® ilmoitti halukkuutensa osallistua
haastatteluun, hanen toivottiin kertovan, haluaako han osallistua siihen Teams-yhteydella vai niin,
ettd opinndytetyon tekija saapuu osallistujan tydpaikalle. Viestissa oli myos kerrottu, etta mikali

ehdottamista ajoista ei |6ydy sopivaa, voidaan yhteista aikaa etsia esimerkiksi puhelimitse. Sahko-
postiviestissa oli opinndytetydn tekijan puhelinnumero seka opiskelijasahkopostin osoite. Lisaksi

liitteena oli "Ryhmahaastattelun saatekirje” (liite 1) sekd "Suostumus tutkimukseen” (liite 2). Osal-

listuminen haastatteluun oli vapaaehtoista ja siihen oli mahdollista kayttaa tydaikaa.
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Taman jalkeen osaston muulle hoitohenkilokunnalle |ahetettiin yhteinen sahkdposti samankaltai-
silla tiedoilla kuin aiemmin |ahetetty sahkopostiviesti, jonka lisdaksi siind kerrottiin tulevan haastat-
telun ajankohta. Talla tavoin pyrittiin |6ytamaan haastatteluun, jonka toteutuksesta oli sovittu laa-
karin kanssa, toinen osallistuja. Kutsu oli osoitettu sairaanhoitajille eika taman viestin avulla
tutkimukseen halukasta osallistujaa 16ytynyt. Taman jalkeen kutsut Idhettanyt tyontekija oli yhtey-
dessa opinndytetyon tekijaan ja kertoi, ettd haastatteluun osallistumista on harkinnut tyontekija,
joka ei ole sairaanhoitaja. Hanen tyonsa osastolla todettiin soveltuvan opinndytetyén teemaan hy-

vin ja opinndytetyon tekijan ehdottama aika sopi hanelle.

Opinnaytetyon tekija lahetti haastatteluun osallistuville henkilGille paria arkipaivaa ennen haastat-
telua sahkopostiviestin, jossa muistutti haastatteluajankohdasta ja kertoi tarkemmin haastattelun
teemoista ja kysymyksista (liite 3&4). Nain haastatteluun osallistuvat paasivat halutessaan pohti-

maan etukateen asioita, joita haastattelussa tullaan kdsittelemaan.

Tutkimusmenetelmdna haastattelun etu on joustavuus. Siind tarkeintd on saada mahdollisimman
paljon tietoa halutusta asiasta ja kysymyksia voidaan toistaa tai tarkentaa ja niiden esittamisjarjes-
tysta voidaan tarvittaessa muuttaa. Kun haastateltava voi tutustua kysymyksiin tai teemoihin etu-
kateen, han todenndkaoisesti voi myds antaa enemman tietoa halutusta asiasta. Etuna voi pitda
myo0s sitd, ettd kun luvasta haastatella on sovittu, siitd harvemmin kieltdydytaan tai sen kayttoa
tutkimusaineistona myéhemmin kielletdan. Aineisto voi jaada kovin niukaksi esimerkiksi, jos tie-
donantajalla ei ole kokemusta kysytysta aiheesta, jolloin ongelmaksi saattaa muodostua se, ker-

tooko tutkimus mitdan tutkittavasta aiheesta. (Sarajarvi & Tuomi 2018, 192-195.)

Tutkimuskysymyksien tarkoituksena oli selvittaa, millaista kuntoutusohjausta HUSissa voidaan tar-
jota perheille, joissa raskaus paattyy ennenaikaiseen synnytykseen. Haastattelussa tyontekijoilta
kysyttiin useita eri kysymyksia, jotta vastauksista saataisiin laajoja. Teemoina oli esimerkiksi kuvata
kuntoutusohjauksen prosessi siitd hetkestd, kun kontakti perheeseen alkaa siihen saakka, etta per-
heen kuntoutusohjauksen tarve paattyy seka perheiden tarpeet prosessin eri vaiheissa. Lisaksi vas-
taajia pyydettiin kertomaan, millaista yhteistyota kuntoutusohjaajat tekevat muiden tyontekijoi-

den kanssa seka pohtimaan tekijoita, jotka helpottavat seka vaikeuttavat moniammatillista ty6ta.
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Jyvaskylan ammattikorkeakoulun opiskelijoiden tulee sailyttda opinnaytetydssa kaytettya tutki-
musaineistoa kaksi vuotta valmistumisensa jalkeen. Valmistuttua JAMKin tallennusratkaisut eivat
ole kdytossa, jonka vuoksi aineisto, joka sisaltda henkilttietoja tai muuta salaista tietoa, on tallen-
nettava salasanan taakse omalle koneelle. Timan lisdksi aineistosta tulee olla varmuuskopio. Var-
muuskopion voi tallentaa pilvipalveluun, mikali opiskelija kayttaa palvelua, joka varmistaa tiedos-
ton salauksen ja sen, ettei tiedostoa saa auki ilman vahvaa salasanaa (Avoin tiede ja tutkimus &
aineistonhallinta 2023.) Kun haastattelut oli kirjoitettu puhtaaksi, ddnitiedostot siirrettiin puheli-
mesta tietokoneelle, jotta ne saatiin siirrettya ulkoiselle kovalevylle seka muistitikulle, joita opin-
naytetyon tekija sailyttaa tietoturvallisesti. Kun tiedostot oli tallennettu onnistuneesti kovalevylle
seka muistitikulle, ne poistettiin puhelimesta ja tietokoneelta ja varmistettiin, etteivat tiedostot
ole tallentuneet pilvipalveluun. Ainitiedostomateriaali sdilytetddn Jyvaskylin ammattikorkeakou-
lun ohjeiden mukaisesti kaksi vuotta opinndytetyon valmistumisen jalkeen. Taman jalkeen kova-
levy ja muistitikku havitetdan murskaamalla, jolloin tiedostot katoavat varmuudella. Aineiston tal-
lentamisesta ja tietoturvallisesta sailyttamisesta seka havittamisestd vastaa opinndytetyon tekija.
Opinnaytetyon tekijan on myos mahdollista saada ohjausta tietoturvalliseen tallentamiseen liit-
tyen oman koulunsa yhteyshenkil6lta. Opinnaytetyoprosessissa on noudatettu Jyvaskylan ammat-

tikorkeakoulun ylemman amk-tutkinnon suorittavien ohjeistusta.

4.5 Aineiston kuvaus

Haastatteluista toinen toteutui marraskuussa 2023 tydntekijoiden tyopaikalla ja toinen joulu-
kuussa 2023 Teams-yhteydelld. Kaikki nelja haastatteluun osallistuvaa tyontekijaa allekirjoittivat
suostuvansa siihen, etta haastattelu danitetaan ja aineistoa tullaan kayttamaan tassa opinnayte-

tyossa.

Kun tutkimusaineisto on keratty haastatteluiden avulla, se pitaa muuttaa muotoon, jossa sen tutki-
minen on mahdollista eli nauhoitusmateriaalista tekstimuotoon. Tata kutsutaan litteroinniksi. Lit-
terointi voidaan tehda koko tutkimusaineistolle tai vain osittain. Litteroinnissa haastateltavien pu-
hetta ei saa muokata tai muuttaa, silla litteroinnin tarkkuudessa on kysymys tutkimuksen
luottamuksellisuudesta. Tallenteista opinnaytetyon tekijan on mahdollista tehda paatelmia varsin-
kin, jos haastateltavia on vain muutama ja haastattelut ovat lyhyita. Tutkimuksen tavoite ja analyy-
sitavat saatelevat sita, millaisella tarkkuudella tutkimusaineisto litteroidaan. Litterointiin kirjoite-

taan puhutun puheen lisdksi myos tauot, sanat, joista opinndytetyon tekija ei saa selvaa,
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yskahdykset, kesken jadneet sanat ja kohdat, joissa ddnenpainotusta muutetaan. (Vilkka 2015,

137-139.)

Opinnaytetyon tekija kirjoitti litterointiin jokaisen danitteellad kuullun dannahdyksen ja jatti puheen
siihen muotoon, missa haastateltava sen esitti korjaamatta puheen kielioppia. Ainitteit3 litte-
roidessa oli yksittaisid sanoja (n=6), joista opinndytetyon tekija ei saanut selvda ja ndma korvattiin

merkitsemalld sanan kohdalle kysymysmerkki.

Toinen haastattelu oli kestoltaan 21 minuuttia ja toinen 40 minuuttia. Litteroitua aineistoa naista

saatiin yhteensa 12 sivua (fontti calibri, fonttikoko 11, rivivali 1).

4.6 Aineiston analyysi

Analyysin aluksi muodostetaan analyysirunko, johon poimitaan analyysirungon mukaisia ilmauksia
saadusta aineistosta. Analyysiyksikkona voi toimia sana, lause tai lauseen osa. Lausumat pelkiste-
taan aineiston kasittein ja yhdistetaan kategorioihin, jotka nimetaan mahdollisimman hyvin sisal-
t6a kuvaavalla nimelld. Kun aineisto on ryhmitelty oikeisiin kategorioihin, alakategorioita yhdistel-
[3an ja niistd muodostuu yldkategorioita. Lopputuloksena muodostuu paikategoriat. (Kankkunen

& Vehvildinen-Julkunen 2017, 169.)

Haastatteluja oli kaksi ja kumpikin niista oli parihaastatteluja. Toisessa haastattelussa haastateltiin
kahta kuntoutusohjaajaa ja toisessa osastolla tydskentelevaa laakaria seka vauvaperhetyontekijaa.

Kysymykset, joita henkildille esitettiin, olivat suurimmaksi osaksi samoja.

Opinnaytetyon tekija luki saadun aineiston lapi useita kertoja etsien yhtaldisyyksia seka eroavai-
suuksia seka koodasi alkuperaisia ilmaisuja eri varisilla korostusvareilla helpottaakseen analyysin
tekoa. Taman jalkeen opinnaytetyon tekija paatti vaihtaa sisallénanalyysitapaa, silla han havaitsi,
ettd haastateltavat kuvasivat kuntoutusohjauksen sisalt6a hyvin samantapaisesti eika selkeita
eroavaisuuksia voinut tuloksista loytaa. Talléin opinndytetyon tekija alkoi tekemaan sisallonanalyy-
sia teorialdahtdisesti niin, ettd ylakategorioiden otsikot muodostettiin kuntoutusohjausnimikkeiston

(Kuntoutusohjausnimikkeistd, 2023) tunnisteiden perusteella. Opinndytetyon tekija valitsi nimik-
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keistosta kolme tunnistetta, joille 6ysi aineistostaan eniten viittauksia. Teorialahtdista sisallonana-
lyysia voi tehda jollekin osalle haastattelusta tai koko materiaalille. Opinndytetyon tekija paatti

kayttaa tata analyysitapaa koko haastatteluaineistoon.

Teorialdhtoisessa analyysissa analyysi tehdaan teoriaperusteisesti. Talloin saadusta aineistosta et-
sitdan tiettyja asioita, merkityksia ja kasitteita ja niitd verrataan olemassa olevaan tietoon tai teo-
reettiseen malliin. Teorialdhtdinen analyysi sopii kdytettavaksi silloin, kun teorian paikkansapita-
vyytta halutaan testata. Teorialdhtoisessa analyysissa yleiskasitteet tulevat teoriasta. (Leinonen,
2018.) Teorialdahtoisessa analyysissa aineistoa peilataan jatkuvasti teoriaan niin, ettd ne yhdessa
edistavat tutkijan tai opinnaytetyon tekijan ymmartamista aiheesta. Tassa menetelmdssa opinnay-
tetyon tekijalta vaaditaan kriittisyytta ja omien ajattelutapojen sekd kokemuksien vertaamista,
tunnistamista ja tunnustamista. Opinnaytetyon tekijan tulee tarkastella omien tulkintojensa uskot-

tavuutta ja tulkintojen tulisi syventya jokaisella tulkintakierroksella. (Vilkka 2021, 323—-325.)

Taulukko 1. Opinndytetyoaineiston teorialdhtoisen sisallonanalyysin esimerkki

Alkuperainen ilmaisu

Pelkistys

Kuntoutuksen ohjauksen ni-

mikkeiston tunniste

Esimerkki 1. ”Ja sit jonkinver-

ran on myos niita laiteohjauk-

4

sia

Ty0 sisaltaa jossain maarin

laitteiden kayton ohjausta

RK323 Apuvalineen kayton oh-

jaus ja neuvonta

Esimerkki 2. ”Asioita, joita
ehka kannattais heidan kanssa

kayda lapi.”

Informointi ja tiedon etsimi-

nen seka jakaminen perheelle

RK210 Kuntoutumista tukeva

ohjaus ja neuvonta

Alkuperaisia ilmaisuja oli aineistossa 117 kappaletta, joista suurin osa (n=63) kuului kuntoutuksen

ohjauksen tunnisteryhmadan RK210 Kuntoutumista tukeva ohjaus ja neuvonta.




26

Tuloksia analysoidessa paatettiin analysoida myo6s ne vastaukset, joissa sivuttiin muita erikoissai-
raanhoitoa saavia vauvoja, sillda molemmissa haastatteluissa tyontekijat kertoivat myds tasta kun-

toutusohjaajien tyosta.

Analyysin kautta saatiin keskeisiksi tuloksiksi kolme kuntoutusohjauksen nimikkeistén tunnisteryh-

maa, jotka on kuvattu tarkemmin Tulokset -osiossa.

5 Tulokset

Seuraavissa alaluvuissa esitetaan tulokset vastauksina asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Valiotsi-
koista nelja ensimmaista (5.1-5.4) vastaavat tutkimuskysymyksiin yksi ja kaksi, joissa pyydettiin
kuvaamaan kuntoutusohjaajan tyotda. Nama otsikot on nimetty hyddyntaen kuntoutusohjausnimik-
keiston tunnisteita. Kuntoutumista tukevaa ohjausta ja neuvontaa kuvattiin yhteensa 63 kertaa
(25+38) ja apuvalineisiin liittyvat teemat tulivat tuloksissa esiin yhteensa 17 kertaa jakautuen niin,
ettd ensimmadisessa haastattelussa ne mainittiin 11 kertaa ja toisessa kuudesti. Verkostoyhteis-

tyota kuvattiin yhteensa 37 kertaa (21+16).

Kaksi seuraavaa valiotsikkoa (5.5-5.6) kasittelevat tutkimuskysymyksid kolme ja nelja, eli tyon ke-

hittdmistd ja nykyistad kuntoutusohjauksen asiakasprosessia.

5.1 Kuntoutumista tukeva ohjaus ja neuvonta (RK2)

Kuntoutusohjaaja antaa asiakkaalle ja hanen lahipiirilleen ohjausta, neuvontaa seka tukea kuntou-
tumisprosessissa ja erilaisten palveluiden oikea-aikaisessa kayttamisessa. Sen tavoitteena on tur-
vata kuntoutusprosessin eteneminen seka vahvistaa asiakkaan ja lahipiirin kykya suoriutua ja osal-
listua arjessa seka erilaisissa toimintaymparistoissa. Ohjaus ja neuvonta voi liittya erilaisiin
palveluihin, varhaiskasvatukseen, koulunkayntiin, opintoihin seka tyoelamaan tai olla toimintaky-

kya edistdavaa ohjausta ja neuvontaa. (Kuntoutusohjausnimikkeist6 2023, 20.)

Kaikki haastatteluun osallistuvat tyontekijat kuvasivat vanhemmuuden tukemisen olevan keskei-
nen tehtava kuntoutusohjauksessa. Kuntoutusohjaajat eivat keskity pelkastaan vauvaan, vaan kar-
toittavat koko perheen tilanteen kyselemalla perheen jaksamisesta ja tekemalla tarvittaessa yh-

teistyotda muiden tahojen ja ammattiryhmien kanssa. Kiintymyssuhteen muodostumista on
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saattanut hankaloittaa se, ettd osastohoidon aikana vauvan eloonjdaminen on voinut olla epavar-
maa. Kuntoutusohjaajat voivat keskittya kiintymyssuhteen tukemiseen sekd vanhemmuuden vah-
vistamiseen ja tukea naiden kehittymistd, myds siksi etta silla tiedetdaan olevan positiivinen vaiku-
tus lapsen neurologiseen kehitykseen. Vanhemmuutta kerrottiin voivan tukea ja vahvistaa
esimerkiksi niin, ettd kuntoutusohjaaja valttaa liiallisen ohjauksen antamista ja pyytaa perhetta
itse pohtimaan missa asioissa he kaipaavat kuntoutusohjaajan tukea. Lisaksi kerrottiin, ettd koska
osastolla lapsen vointia seurasivat paljon tyontekijat ja sitd seurattiin myos monitoreista, on tar-
keda, ettd kuntoutusohjaaja kannustaa perhetta luottamaan siihen, etta kotioloissa he vanhem-

pina ovat sopivia henkil6itd seuraamaan oman lapsensa hyvinvointia.

Perheiden kerrottiin voivan olla kuntoutusohjaajiin yhteydessa matalalla kynnyksella silloin, kun
heilld heraa huolia tai kysymyksia. Kuntoutusohjaaja voi tall6in vieda asiaa eteenpdain esimerkiksi
ladkarille tai omahoitajalle, jotka voivat myos tallGin tarvittaessa olla yhteydessa perheeseen. Jois-
sakin tilanteissa voi olla, ettd kuntoutusohjaaja kay esittaytymdassa perheelle kotiutumisvaiheessa
tai joku toinen tyontekija kertoo kuntoutusohjaajista ja antaa yhteystiedot, jotta perhe voi ottaa
vhteytta itse tarvittaessa. Tall6in kuntoutusohjauskontaktia ei valttdmatta synny vaan perhe voi

itse pohtia, onko kuntoutusohjaajan tuelle tarvetta.

Kotikdaynneilld kuntoutusohjaajat ohjaavan perhettda muun muassa vauvan kasittelyssa, fysiotera-
peutin antamissa ohjeissa ja ravitsemuksessa, silla annetut ohjeet ovat saattaneet unohtua, olla

ristiriidassa keskenaan tai vaatia paivittamista vauvan kasvaessa.

5.2 Apuvilinepalvelut (RK320)

Kuvaus sisaltdad myos tunnisteet RK322, RK323 seka RK324 (Apuvalineen sovitus, hankinta ja luovu-
tus, apuvélineen kdayton ohjaus ja seuranta seka apuvalineen huolto- ja korjaustoimenpiteet). Apu-
valineilla tarkoitetaan muun muassa laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineita ja liikkumisen apu-
valineita. Apuvalineita ovat lisaksi myo6s teknologiset ratkaisut, jotka edistavat asiakkaan
osallistumista omassa toimintaymparistéssaan. Kuntoutusohjaajan apuvalinepalvelu sisaltaa sovi-
tuksen, muutostarpeen arvioinnin, hankinnan seka kaytt66n luovuttamisen. Kayttd voidaan ohjata
asiakkaalle seka hanen lahiymparistolleen ja apuvalineen toimivuutta, sopivuutta ja kayttamisen
maaraa voidaan seurata. Kuntoutusohjaaja voi koulutuksen ja valtuuksiensa sallimissa maarissa

sadtda, muokata ja korjata apuvalinetta. (Kuntoutusohjausnimikkeisto 2023, 23-24.)
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Kaikki laitteet, joita perhe tarvitsee kotona, tulevat kuntoutusohjaajan kautta. Kuntoutusohjaaja
ohjaa laitteen kdyton ennen kotiutumista osastolla. Joissakin tilanteissa tarve laitteille voi syntyy
myohemmin kotona ollessa esimerkiksi ladkemuutoksien myota, jolloin kuntoutusohjaaja tuo lait-
teen ja antaa ohjauksen kotikaynnilla. Kuntoutusohjaajat ovat voineet auttaa myos siina tilan-

teessa, kun hengityksen tukilaitteesta voidaan vieroittautua pois.

Uusiin laitteisiin kuntoutusohjaajat saavat koulutusta muun muassa laitevalmistajilta.

5.3 Verkostoyhteisty6 (RK410)

Kuntoutusohjaajan verkostoyhteistyota on esimerkiksi kuntoutusohjaajan osallistuminen verkosto-
kokouksiin ja -neuvotteluihin seka kuntoutumista tukevien palveluiden yhteensovittaminen. Kun-
toutusohjaaja voi toimia asiantuntijana ja antaa asiakasryhmidan koskevaa ohjausta muille toimi-

joille seka toimia asiakkaansa yhteyshenkilona. (Kuntoutusohjausnimikkeistd 2023, 25.)

Kaikki haastatteluun osallistuvat nelja tyontekijaa kuvasivat kuntoutusohjaajan tyon sisaltavan
tyoskentelyd moniammatillisesti. Kuntoutusohjaaja voi menna yhdessa perheen kanssa neuvolaan
tai tehda neuvolan terveydenhoitajan kanssa yhteiskdynnin perheen kotiin. Taman koettiin olevan
hyodyllista seka tarpeellista siksi, ettd avoterveydenhuollon terveydenhoitajilla saattoi olla vahai-
sessa maarin kokemusta esimerkiksi keskosvauvoista tai neurologisista ongelmista. Toisinaan myds
perheet ovat kertoneet, ettd neuvolasta on pyydetty, etta perhe on yhteydessa erikoissairaanhoi-
toon, silla neuvolasta ei ole osattu antaa keskosen kehitykseen liittyvaa ohjausta. Kuntoutuksenoh-
jaajan mennessa mukaan neuvolaan kuntoutusohjaajat voivat antaa taustatietoja vauvasta ja hel-

pottaa neuvolassa tapahtuvan tyéskentelyn kaynnistymista.

Pikkulapsipsykiatrian tyontekijoiden kanssa kuntoutusohjaajat tekevat yhteisty6ta osallistumalla
yhteisiin kokouksiin, jossa kasitellaan sellaisten keskosperheiden asioita, jotka saattaisivat hyotya
siitd, ettd kuntoutusohjaaja ja/tai pikkulapsipsykiatrian tyontekija jatkavat perheen kanssa osasto-
jakson paattyessa. Kotikaynti vauvaperheen kotiin voidaan tehda yhdessa ja kuntoutusohjaajat ko-
kevat kdayntien hyodyttavan kaikkia osapuolia. Perheiden nakékulmasta tyontekijat nakevat hy-
vaksi sen, etta yhteiskdaynnin avulla valtetaan tilanne, etta kaksi tyontekijaa tekevat oman
kotikdynnin saman paivan aikana. Oman tyonsa nakékulmasta kuntoutusohjaajat kokevat myos

voivansa oppia toiselta tyontekijalta seka jakaa omaa osaamistaan yhteiskdynneilla.
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Kuntoutusohjaaja voi tavata yhdessa muun tyéryhman kanssa perheitda myos esimerkiksi kotiutus-
kontrollissa seka kehitysseurantavastaanotolla. Vastaanotolla saattaa olla osastolla tydskentelevan
laakarin lisaksi esimerkiksi kuntoutusohjaaja, fysioterapeutti, ravitsemusterapeutti ja puhetera-
peutti. Lisdksi kuntoutusohjaajat tapaavat lahes paivittdin sairaalassa osastolla tyoskentelevia

tyontekijoita, jonka koettiin tekevan moniammatillisesta yhteistydsta helppoa ja toimivaa.

5.4 Nimikkeiston ulkopuoliset teemat

Kuntoutusohjaajat voivat huolehtia ladkitykseen ja ravitsemukseen liittyen siitd, ettd vauva saa oi-
kean maaran rautaa, vitamiineja tai muita lddkarin maaraamia ladkkeita ja neuvoa perhetta lisara-

vitsemuksen purkutilanteessa.

Lisaksi kotikaynnilld kuntoutusohjaajien on mahdollista ottaa vauvasta mitat seka asettaa uusi ne-
namahaletku. Nendmahaletkun poiston perhe voi tehda itse, mutta heidan halutessaan kuntoutus-
ohjaaja voi tehda sen. Kun ndma asiat voidaan tehda perheen kotona, sen kerrotaan omalta osal-
taan pienentavan infektioriskid, silld kuntoutusohjaajan tullessa kotiin perheen ei tarvitse ldhtea
kotoa sairaalaan pienen vauvan kanssa. Keskoslapsen parissa tyoskentelevdan kuntoutusohjaajan
tulee tietaa keskosuuteen liittyvat ladketieteelliset haasteet ja kehityksen erityispiirteet, jotta han
pystyy tukemaan perhettd ja tarvittaessa myos neuvolan tyontekijad heidan miettiessa lapsen hy-

vinvointia seka arvioimaan, milloin perhe tulee ohjata eteenpain.

Namakin tyotehtavat tukevat kuntoutumista ja sitd, etta perhe voi olla kotona eika osastohoitoa
tarvitse tarpeettomasti pitkittaa. Naissa tyotehtavissa nakyy kuitenkin myos hoitotydn osaaminen,
silla opinndytety6hon osallistuneet kuntoutusohjaajat ovat tehneet aiemmin hoidollisempaa tyota

esimerkiksi vastasyntyneiden osastolla.

5.5 Asiakasprosessi

Haastattelua koskevilla osastoilla ja HUS neonatologialla on yhteinen ohjeistus, minka perusteella
osastojen tyontekijat arvioivat, keille 1aakari tekee kuntoutusohjaajan konsultaatiopyynnon/kun-
toutusohjaajan arvion. Ohjeesta saatetaan kuitenkin poiketa, mikali arvioidaan, etta kuntoutusoh-

jaajan tyoskentelysta voisi olla hyotya. Toisinaan voi olla myos tilanteita, etta perheelle tarjotaan
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kuntoutusohjausta ja he kokevat, ettei sille ole tarvetta. Tall6in he voivat itse tarvittaessa myo-

hemmin olla kuntoutusohjaajiin yhteydessa.

Monesti hoitohenkilokunta on saattanut keskustella perheen tilanteesta kuntoutusohjaajan kanssa
osastolla, puhelimitse tai moniammatillisessa kokouksessa jo ennen konsultaatiopyynnon tekoa,
jolloin kuntoutusohjaaja ovat saattanut etukdteen myos itse pohtia, mika kuntoutusohjauksen
rooli voisi kyseisessa tilanteessa olla. Ndissakin tilanteissa kuntoutusohjaajat saavat kuitenkin viral-

lisen pyynnon potilastietojarjestelmaan ennen kuin ottavat yhteyden perheeseen.

Kuntoutusohjausprosessin alkaessa perhe saattaa kokea epavarmuutta kotiutumisesta ja kuntou-
tusohjauksessa keskitytdaan paljon perheen rohkaisemiseen ja itseluottamuksen vahvistamiseen.
Erityisesti jos vauva on ollut sairaalahoidossa vain lyhyen ajan, ei perhe valttamatta aluksi tunnista,
missa asioissa kuntoutusohjaaja voi heita auttaa. Kuntoutusohjaajan roolin uskottiin olevan selke-

ampi niille, jotka kuntoutusohjaaja tapasi jo osastojakson aikana.

Kuntoutusohjauksen asiakkuus kestaa tavallisimmin muutamia kuukausia ja enimmilldan se kestaa
vuoden ajan. Tarve kuntoutusohjaukselle on hyvin yksilollinen ja prosessi etenee yleensa niin, etta
perhe sopii kuntoutusohjaajan kanssa yhden kotikdaynnin kerrallaan. Kdynnit ja muut kontaktit
paattyvat, kun perhe ja/tai kuntoutusohjaaja eivat havaitse tarvetta jatkaa kontaktia. Perheelld on
kuitenkin vield tamankin jalkeen mahdollisuus olla yhteydessa kuntoutusohjaajaan, mikali heille

heraisikin jotain kysyttavaa. Kuntoutusohjauksen loppukeskustelua tai -arviota ei ole.

5.6 Tuloksissa esiintyneet kehittamisehdotukset

Kaikki haastatteluun osallistuvat kuvasivat kuntoutusohjaajien tydon muuttuneen seka kehittyneen
vuosien varrella ja kuvasivat muutosten olleen oikea-aikaisia seka toimivia muutoksia eivatka he

osanneet talla hetkelld nimeta suuria kehittamistarpeita.

Kuntoutusohjauksen haluttiin sdilyvan matalan kynnyksen palveluna, jossa yhteistyo niin perhei-
den kuin moniammatillisten tyéryhmien kesken sailyisi helppona. Kuntoutusohjaajat voisivat hy6-
dyntdaa omaa osaamistaan osaston arjessa enemman esimerkiksi tarjoamalla osastolla tyoskentele-
ville tyontekijoille lisaa tietoa siitd, mita kotikdynneilla tapahtuu ja kuinka pitkaan

kuntoutusohjausprosessi yleensa kestaa. Lisaksi moniammatillisissa ryhmissa voitaisiin keskustella
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vield enemman siita, missa asioissa kuntoutusohjaaja voisi perhetta auttaa seka pyrkia vahenta-

maan palveluiden mahdollista paallekkaisyytta yhdessa muiden tyéryhmien kanssa.

6 Johtopaatokset

Kuntoutusohjauksen tarve seka arvostus tulivat haastatteluissa nakyviin hyvin ja tyon jatkuvuus
seka tulevaisuus herattivat joissakin tutkimukseen osallistuneissa huolta. Keskoslasten kuntoutus-
ohjaajana tyoskentelee tdlla hetkella kaksi tyontekijaa ja tyota arvioitiin olevan ainakin ajoittain
hyvin paljon. Vaikka haastatteluun osallistuvat tyontekijat kokivat esimerkiksi vastasyntyneiden
osaston henkilékunnan tunnistavan ja arvostavan kuntoutusohjausta paljon, nousi esiin huolta
siitd, ettei ndin ole kaikkialla. Haastatteluissa tuli ilmi, ettd vastasyntyneiden osastolla kuntoutus-
ohjaus nahdaan vakiintuneena kaytanteena, joka koetaan kuuluvan keskosen hoitoprosessiin. Li-
saksi kuntoutusohjauksen koettiin vahentdvan hoitohenkilokunnan huolta siitd, miten perhe voi
kotiutumisen jalkeen. Kuntoutusohjaajan tuen avulla on voitu myds nopeuttaa joidenkin vauvojen

kotiutumista.

Keskoslasten kuntoutusohjaus sisaltaa nykyiselldan myos tyotehtavia, jotka vaativat hoitotyon
osaamista ja vahvaa keskosen kasvun ja kehityksen tuntemusta. Mikali tyota tekevalla kuntoutus-
ohjaajalla ei olisi hoitoalan koulutusta, jouduttaisiin tyotehtdvia todennakoisesti muokkaamaan tai
miettimaan, voisiko tyota tehda esimerkiksi tyoparityoskentelyna sairaanhoitajan kanssa. Myos
sitd, pitdisikd nykyista kuntoutuksen ohjaajan koulutusohjelmaa muokata vastaamaan paremmin
tassa tyossa saatuihin tuloksiin, on hyva pohtia. Esimerkiksi perhetyohon tai vanhemmuuden tuke-

miseen liittyvia teemoja voisi sosiaalialan koulutuksessa olla enemman.

Jotta tyontekija voi tukea vanhemmuutta, on tarkeaa, etta han saa koulutusta ja riittavasti tietoa
toimivista menetelmista. Puhuttaessa vanhemmuuden tuesta voidaan puhua universaalista, koh-
dennetusta seka intensiivisesta tuesta, joista jokaiseen on tutkimuksien valossa kaytettavissa eri-
laisia toimivia menetelmia. Universaalisista tukea tarjotaan kaikille lasta odottaville vanhemmille,
jotka kayttavat neuvolapalveluita. Universaalin tuen tavoitteena on yleinen tuki ja lisatuen tarpeen
arviointi. Kohdennettua tukea annetaan perheille, jotka kuuluvat riskiryhmaan esimerkiksi van-
hemman psyykkisen ongelman tai lapsen keskosuuden tai pitkaaikaissairauden vuoksi. Kohdennet-
tua tukea voi olla esimerkiksi ryhmatoiminta tai perheneuvolan tuki. Intensiivinen tuki on tarkoi-

tettu perheille, joissa on esimerkiksi pdihdeongelmia, perhevakivaltaa tai tilanne on muulla tavoin
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sellainen, ettd se vaarantaa lapsen terveytta ja kehitysta. Intensiivista tukea voidaan antaa esimer-
kiksi perhekuntoutuksessa, perhepsykoterapiassa seka pitkdaikaisessa perhetydssa. (Kallander &
Salo 2020.) Kuntoutusohjaajien antaman tuen voidaan ajatella olevan kohdennettua tukea, jolla
voidaan esimerkiksi vahvistaa kiintymyssuhdetta ja lisdta vanhemman luottamusta siita, etta lapsi

on jaanyt henkiin ja voi nyt hyvin.

Opinnaytetyon tuloksissa oli havaittavissa samoja asioita, joita voitiin havaita aiemmin esille noste-
tuissa opinndytetdissd. Vanhemmilla on todettu olevan halua saada enemman tukea ja ohjausta
keskosena syntyneen lapsensa hoitoon ja hyvinvointiin liittyen (Hyttinen & Voutilainen 2018) seka
vanhemmat olivat kokeneet, ettei neuvolassa voitu tukea perhetta riittavasti (Mukengedi & Sallan-

kivi 2020).

7 Pohdinta

Opinnaytetyon tekija kavi paljon pohdintaa siitd, voiko han yhdistda opinndytetyon tekemisen ja
tyon kuntoutusohjaajana niin, ettd opinndytetyon luotettavuus sédilyy. Opinndytetyon tekija tie-
dosti, ettd han saattaa tyossaan kuulla tai ndhda asioita, joita ei voi opinndytetydssaan mainita ja
ettd haastateltavat henkilot saattavat kertoa asioita eri tavoin, mita kertoisivat henkildlle, jota ei-
vat entuudestaan tunne. Han piti tarkeana sita, ettei tyoskentele osastoilla, joita opinnaytetyos-
saan kasittelee ja se toteutui hyvin. Opinnadytetyon tekija saattoi kuitenkin tyossaan tavata poti-
laita ja perheita, jotka olivat aiemmin saaneet hoitoa tai kuntoutusohjausta tassa opinndytetydssa
esiin nostamilta osastoilta tai tyontekijoilta seka tehda omaan tyéhon liittyvaa yhteistyota haastat-

teluun osallistuvien tyéntekijéiden kanssa.

Opinnaytetyoprosessi kesti Iahes vuoden ja sen tekeminen on ollut darimmaisen mukavaa seka
opettavaista. Opinnaytetyon tekija tyoskenteli kokopaivaisesti seka suoritti muita opintoihin liitty-
via kursseja koko kirjoitusprosessin ajan, joka hidasti tyén tekemista. Han kuitenkin suoritti kun-
toutuksen ohjaajan amk-opinnot alle kolmessa vuodessa, silla halusi paasta tekemaan kuntoutus-
ohjaajan tyota ja tieto lahestyvadsta valmistumisesta motivoi hanta koko prosessin ajan. Myds sen,
ettd opinndytetyon aihe kiinnosti tekijaa aidosti, vaikutti positiivisesti lopputulokseen ja kirjoitus-
prosessin myonteiseen suhtautumiseen. Erityisesti haastatteluja litteroidessa opinnaytetyon tekija
mietti useasti sitd, miten vaikuttavaa ja monipuolista tyota kuntoutusohjaajan tyo on ja hanesta

tuntui erityisen hyvalta paasta esittelemaan sita kaikille, jotka lukevat taman opinnaytetyon.
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Opinnaytetyon tekija huomasi kirjoitusprosessiaan aloittaessa, ettd ensimmaisen Suomeen perus-
tetun neuvolan avaamisesta tuli kuluneeksi sata vuotta. Opinndytetydn tekija ndkee opinndyte-
tyon aiheessa paljon yhtymakohtia siihen, mita varten neuvolat alun perin perustettiin. Neuvoloi-
den perustamisella pystyttiin auttamaan perheita, joihin syntyy erityista hoivaa ja huolenpitoa

tarvitseva lapsi ja samat tarkoitusperat vaikuttavat olevan myods kuntoutusohjauksessa.

7.1 Opinndytetyon eettisyys ja luotettavuus

Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen (2017) toteavat, ettd Suomessa tutkimuksen eettisyytta on si-
touduttu noudattamaan vuonna 1964 julkaistun Helsingin julistuksen mukaisesti. Sen uusi suo-
mennos julkaistiin Ladkariliiton hallituksessa vuonna 2001 ja se on kansainvalisesti hyvaksytty tut-
kimusetiikan ohjeistus. Vaikka se on laadittu lddketieteellisen tutkimuksen tarpeisiin, se sopii hyvin
myos hoitotieteellisen tutkimuksen etiikan ohjeeksi. Julistuksessa todetaan muun muassa, etta
tutkittavan hyvinvointi on aina tarkeampi kuin tieteen ja yhteiskunnan etu ja etta tutkittavalle on
kerrottava mahdollisuudestaan kieltdytya osallistumasta tutkimukseen milloin tahansa ilman seu-
raamuksia. Jokaiselle tutkittavalle on kerrottava riittavan tarkoin tutkimuksen tavoite, menetel-
mat, rahoitusldhteet, mahdolliset eturistiriidat seka tutkijan yhteydet laitoksiin, tutkimuksesta
odotettavissa oleva hyoty seka siita tutkittavalle mahdollisesti koituvat riskit. Kun tutkija on var-
mistanut, etta tutkittava on ymmartanyt tiedot, tutkijan tulee saada tutkittavan suostumus tutki-
mukselle. Muulla tavoin kuin kirjallisesti ilmaistu suostumus on dokumentoitava tasmallisesti ja
kirjattava todistettuna. Julistuksessa maaritelldaan myos se, milla tavalla tutkimussuunnitelma tulee
arvioittaa eettisessa toimikunnassa. Julistuksen mukaan tutkimussuunnitelmassa on aina todet-
tava tutkimukseen liittyvat eettiset nakokohdat ja tutkimussuunnitelmasta on kaytava ilmi, etta
Helsingin julistuksen periaatteita on noudatettu. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017, 211-

216.)

Julistuksen lisdksi hoitotieteellista tutkimusta ohjaa myds kansallinen lainsaadanto ja erilaiset oh-
jeet. Niista keskeisimpia ovat: laki ladketieteellisesta tutkimuksesta, asetus ladketieteellisesta tut-
kimuksesta, henkilotietolaki, laki terveydenhuollon valtakunnallisista henkil6tietorekisterista, laki
potilaan asemasta ja oikeuksista, potilasvahinkolaki, asetus valtakunnallisesta terveydenhuollon

eettisestd neuvottelukunnasta seka laki terveydenhuollon ammattihenkildista. Nykyisin tutkimus-

suunnitelmien ennakkoarviointi on keskitetty yliopistollisten sairaanhoitopiirien eettisille toimi-
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kunnille, jonka lisdksi on perustettu valtakunnallinen lddketieteellinen tutkimuseettinen toimi-
kunta, joka tukee, seuraa ja ohjaa alueellisten toimikuntien tyota seka toimii asiantuntijana tutki-
museettisissa kysymyksissa. Tutkimuseettinen neuvottelukunta TENK on hyvaksynyt korkeakoulu-

jen yleisesti kayttamat tieteellisen kdaytannén menettelyohjeet. (Mts. 211-216.)

Kaikkien tutkimuksen tekijoiden on noudatettava hyvaa tieteellistd kdaytantoa. Sen mukaan tutkija
osoittaa tehdylla tutkimuksellaan tutkimusmenetelmien, tiedonhankinnan ja tutkimustulosten joh-
donmukaista hallintaa. Tutkimuksen on aina tuotava uutta tietoa tai esitettdava miten vanhaa tie-
toa voidaan hyddyntaa uudella tavalla. Tutkijan on oltava rehellinen, huolellinen seka tarkka tutki-
mustydssadn ja tutkimustulosten esittamisessa. Toisten tutkijoiden saavutukset tutkija ottaa
huomioon tekemalla tarkat |ahdeviittaukset tekstissa ja esittamalla omat ja toisten tutkijoiden tu-
lokset oikein. Vaikka tutkija suhtautuisi kriittisesti [dhteeseen, tulee asiat esittaa toista kunnioit-
taen. Opinndytetoissa aikatauluongelmat tulevat usein esiin, jolloin seurauksena voi olla, ettd
opinnaytteeseen jaa osia, jotka voidaan maaritella piittaamattomuudeksi tai vilpiksi. Piittaamatto-
muudella tarkoitetaan, etta tutkija toimii harkitsemattomasti valitessaan tutkimukseen menetel-
mid, joita ei hallitse tai ldhteitd, joiden sisdltod ei ymmarra. Vilpilla tarkoitetaan toimintaa, jossa

sepitetadn, vaaristelldan tai plagioidaan toisten tuotosta. (Vilkka 2015, 41-44.)

Jyvaskylan ammattikorkeakoulun eettisissa periaatteissa opiskelija sitoutuu noudattamaan tutki-
museettisia ohjeistuksia. Opinnaytetyota tekeva opiskelija oli perehtynyt aiheeseensa ja yhdessa
ohjaajan kanssa arvioinut tyon edellyttamat resurssit. Opiskelija on kayttanyt |ahteita asianmukai-
sella tavalla ja tunnistaa, mika on plagiointia. Opiskelija on huomioinut tekijanoikeudet ja on tutus-
tunut tietosuojaan liittyviin periaatteisiin. Henkilotietoja keratessa opiskelija laati tietosuojaselos-
teen ja on pyrkinyt tutkittavien anonymisoimisen eli siihen, ettei heita voitaisi tunnistaa
lopullisesta tyodsta. Opiskelija tietda, etta opinnadytetyo tullaan tarkistamaan plagiaatintunnistusjar-
jestelmdssa. (Eettiset periaatteet osana opintoja n.d.) Opinnadytetyon tekija on huomioinut osallis-
tuvien oikeuden yksityisyyden suojaan ja sen, etta tutkimukseen osallistuvien kautta saatetaan va-
lillisesti tunnistaa muita henkil6ita. Opinnaytetyon tekija pyrkii huolehtimaan yksityisyyden suojan
toteutumisesta. Jos henkil6tietoja kasitelldaan, on sille oltava tietosuojalain tai tietosuoja-asetuksen
mukainen kasittelyperuste. llman sita henkil6tietoja ei saa kasitelld. Tutkimusaineisto on koodat-
tava mahdollisimman varhain esimerkiksi peitenimilld. (Ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden

eettiset suositukset 2019, 17-19.)
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Tehdyn tutkimuksen luotettavuutta on arvioitava. Luotettavuutta voidaan arvioida esimerkiksi
pohtimalla tutkimuksen totuutta, luotettavuutta ja puolueettomuutta. Kaytettyjen tutkimusmene-
telmien luotettavuutta arvioidaan usein kasitteilla validiteetti ja reliabiliteetti. N&illa kasitteilla tar-
koitetaan sitd, onko tutkimuksessa tutkittu sitd mitd on luvattu ja onko tutkimustulos toistetta-
vissa, mikali tutkimuksen tekisi joku toinen henkild. Tutkimus on kokonaisuus, jonka luotettavuutta
voidaan parantaa kuvaamalla riittavasti tarkasti se, miten tutkimus on tehty. Lisdksi laadullisen tut-
kimuksen perusvaatimuksena on, etta tutkijalla on riittavasti aikaa tehda tutkimus. (Hirsjarvi &

Hurme 2008, 627-632; Sarajarvi & Tuomi 2018, 371-393.)

Erityisesti laadullisessa tutkimuksessa tutkijan tulee pohtia jatkuvasti tekemiaan ratkaisuja ja ana-
lyysin kattavuutta seka tyon luotettavuutta. Lukijat lukevat laadullisia tutkimuksia usein miettien,
loytyyko tutkimuksesta asioita, joita he voivat itse allekirjoittaa vai onko tutkimuksessa jotain,
mika saa epdilemaan, ettei vaitetty asia pida paikkaansa. Laadullisten tutkimuksien tutkimusrapor-
tit ovat usein henkil6kohtaisempia kuin maarallisen tutkimuksen ja sisaltdavat tutkijan omaa poh-
dintaa, silla tutkimuksen luotettavuutta arvioidessa arvioidaan myos tutkijaa. (Eskola & Suoranta

1998, 467-472.)

Opinnaytetyon aineiston maaraa pohtiessa on hyva muistaa, etta kyseessa on harjoitustyo, jonka
ensisijainen tarkoitus on osoittaa opiskelijan omaa oppimista. Aineiston koon ei pitaisi olla opin-
naytetyon merkittavin kriteeri. Laadullisissa tutkimuksissa pyritaan kuvaamaan esimerkiksi jotain
ilmiota ja ndin ollen on tarkeaa, etta henkil6t, joilta tiedot kerdtaan, tietavat tutkittavasta ilmiosta
mahdollisimman paljon. Tiedonantajien valinta voi olla harkittua, mutta harkittu valinta tulee ku-
vata tutkimuksessa. Opinnaytetyosta puhuessa esimerkiksi 6—8 haastateltavaa voi olla sopiva

maara. (Sarajarvi & Tuomi 2018, 221-226.)

7.2 Luotettavuuden arviointi

On mahdollista, etta lukija voi tunnistaa, ketka tyontekijat ovat osallistuneet tutkimukseen, silla
kyseisen kohderyhman kanssa tydskentelevia tyontekijoita on melko vahan. Tutkimuksessa on kui-
tenkin pyritty siihen, ettei yksittdisen tyontekijan sanomaa voida lopputuloksesta tunnistaa. Tasta
syysta tutkimuksessa ei myoskaan ole otettu suoria lainauksia haastatteluista lukuun ottamatta

kahta esimerkkia, jotka [6ytyvat sisallonanalyysin esimerkeista.



36

Kaytetyt menetelmat soveltuivat opinndytetyohon hyvin. Mikali haastateltavilla ei olisi ollut tietoa
tai kasitysta keskoslasten kuntoutusohjauksesta, olisi tulokset todenndkdisesti jaaneet hyvin vahai-
siksi. Lisaksi haastattelun avulla vastauksia oli mahdollista tarkentaa ja parihaastattelujen toivottiin
ajan saastamisen lisdksi mahdollistavan tyontekijoille sen, etta he pystyivat tdaydentamaan tois-
tensa vastauksia. Opinnaytetyon tekija koki aineistoa analysoidessaan, etta olisi voinut tarkentaa
kysymyksia ja saada ndin ollen viela laajempia vastauksia, mutta koki sen haastattelutilanteessa

vaikeaksi oman kokemattomuutensa vuoksi.

Se, ettd opinnadytetyon tekijalla oli kaksi roolia: haastattelija ja tyokaveri, ei ole puolueettomuuden
nakokulmasta ideaalitilanne, mutta opinndytetyon tekija ei havainnut sen vaikuttaneen negatiivi-
sesti tai positiivisesti prosessiin. Nain ollen haastatteluista saadut tulokset olisivat mita todenna-
kéisemmin samanlaiset, mikali opinnaytetyon tekisi joku toinen henkild. Opinndytetyon tekijan oli
oltava erityisen tarkkana esimerkiksi puhuessaan opinnaytetyonsa aiheesta tyoyhteisossa, silla

tyokavereita saattoi kiinnostaa, keitd opinnaytetydssa aiotaan haastatella.

7.3 Jatkotutkimusaiheet

Tassa opinndytetyossa perheiden kokemusta kuntoutusohjauksesta ei kartoitettu. Rajaus oli tietoi-
nen, mutta jatkotutkimuksen kannalta voisi olla oleellista tietdd, miten perheet, joihin syntyy osas-
tohoitoa tarvitseva vauva, kokevat kuntoutusohjausprosessin. Tassa opinndytetyossa seka hoito-
henkilokunta ettad kuntoutusohjaajat kertoivat, etta kuntoutusohjauksen avulla voidaan jopa
aikaistaa kotiutumista ja olla perheiden tukena silloin, kun he pohtivat miten tulevat parjaamaan

kotona.

Taman lisaksi voisi olla mielenkiintoista tutkia, onko keskoslasten kuntoutusohjauksessa alueellisia
eroja ja minka verran kuntoutusohjausresurssia muissa sairaaloissa ko. kohderyhmalle voidaan tar-

jota.

Yhtena jatkotutkimusaiheena tuloksissa nousi esiin ne lapset, joiden kuntoutusohjaustarve ja hoi-
tokontakti erikoissairaanhoidossa ei paaty vuoden ikdadan mennessa. Naita voivat olla esimerkiksi
CP-vammaiset lapset. Tyontekijoiden kokemuksen mukaan naiden lasten palvelupolussa saattaa
tapahtua pieni tauko, joka voitaisiin valttaa, jos perhe saattaen siirrettaisiin toiselle kuntoutusoh-

jaajalle esimerkiksi jarjestamalla siirtoneuvottelu.
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7.4 Hyodynnettavyys kuntoutuksen ohjauksessa

Jokaisen lasten parissa tyoskentelevan ammattilaisen olisi hyva tunnistaa, mitka kehityksen hairiot

saattavat liittyd ennenaikaiseen syntymaan myds myohemmin lapsuudessa.

Opinnaytetyossa saatuja tietoja voidaan hyddyntaa, kun pohditaan joidenkin muiden kuntoutus-
ohjaajien tyonkuvan kehittamista tai laajentamista vauvaperheiden kuntoutusohjaukseen. Lisdksi
kuntoutuksen ohjaajan nakoékulmasta opinndytetyo tuotti lisda tietoa siita, millaista tyota kuntou-
tuksen ohjaaja voi valmistumisensa jalkeen tehda ja millaisten asioiden osaamista tyoelamassa

mahdollisesti saatetaan vaatia.
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Liitteet

Liite 1. Ryhmadhaastattelun saatekirje

Hyva vastaanottaja!

Olen Jyvaskylan ammattikorkeakoulun (JAMK) kuntoutuksen ohjaajaopiskelija. Talld hetkellad tydskentelen
Uudessa lastensairaalassa kuntoutusohjaajana, mutta en tydskentele osastoilla, joita opinndytetydni aihe
koskee. Teen opinndytetyon HUSille. Opinndytetyon tarkoituksena on kartoittaa, millaista kuntoutusoh-
jausta perheille tarjotaan Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa, kun raskaus paattyy elavan lapsen
syntymaan ennen raskausviikkoa 37. Taman lisaksi pyrin selvittamaan erityistyontekijoiden ja hoitotyota
tekevien tyontekijoiden valista yhteisty6ta ja tyon kehittamiskohteita.

Opinnaytetyo toteutetaan laadullisena tutkimuksena hyddyntaen teemallisia ryhmahaastatteluja. Haastat-
telut toteutetaan kasvotusten erikseen sovittuna aikana yhteensa neljalle tyontekijalle kahtena erillisena
pienryhmana. Haastateltavat on valittu harkinnanvaraisesti niista kahdesta yksikoista, joihin opinnaytetyon
aihe kohdistuu ja joiden oletetaan tuntevan keskosperheiden kuntoutusohjausta. Haastatteluun osallistu-
minen on taysin vapaaehtoista ja haastateltavat voivat keskeyttda tai perua osallistumisensa opinndytetyon
tutkimuksen missd vaiheessa tahansa. Haastattelu kestda noin 30—60 minuuttia ja ennen sitd sinun tulee
allekirjoittaa suostumus tutkimukseen, joka on myos tdman viestin liitteend. Haastattelu voidaan toteuttaa
tyoajallasi. Toivon, ettd tutustut tutkimussuostumukseen etukateen. Allekirjoituksen voit tehda haastatte-
lua ennen ja tutkijana huolehdin sen tietoturvallisesta sdilyttamisesta.

Tahan opinnaytetydhon on haettu ja saatu tutkimuslupa xx.xx.2023 HUSin opinnaytetydohjeiden mukai-
sesti. Tuloksia kdytetdaan ainoastaan tdhdn opinnaytetyohon eika tyossa tule ilmenemaan vastaajien henki-
|6llisyys. Opinndytetyon tulokset pseudonymisoidaan, jolloin vastauksia ei voida yhdistda vastaajaan. Haas-
tattelu danitetdan ja aanitiedostoa sailytetdaan kaksi vuotta opinndytetydn valmistumisen jalkeen
tietoturvallisesti opinndytetyon tekijan toimesta ja JAMKin arkistointiohjeiden mukaisesti. Opinndytetyon
tekija on vastuutta aineiston tietoturvallisesta kerddmisesta, tallentamista, sailyttdmisesta ja havittami-
sesta.

Valmis opinnadytetyo julkaistaan Theseus -tietokannassa ja/tai tulokset esitellaan HUSin henkilokunnalle
erikseen sovittuna ajankohtana.

Tarvittaessa voit olla yhteydessa allekirjoittaneeseen ja mikali et halua osallistua tutkimukseen, pyydan si-
nua ilmoittamaan asiasta minulle mahdollisimman pian.

Kiitos yhteistyostasi!

Ystavallisin terveisin,
Nina Sundback
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Liite 2. Suostumus tutkimukseen
°

aInk Jyvaskyldan ammattikorkeakoulu
J University of Applied Sciences

Opinnaytetyon nimi: HUS: Keskosena syntyneiden lasten perheiden kuntoutusohjaus
Opinnaytetyon tekija(t): Nina Sundback

Ymmarran, etta haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja voin milloin tahansa keskeyttaa
tai lopettaa osallistumiseni tutkimukseen ilman syyta eika tasta aiheudu minulle kielteisia seuraa-
muksia. Antamalla suostumukseni tutkimukseen hyvaksyn, ettd minulta kerataan tietoja tiedot-

teessa kuvattuun tutkimukseen.

Suostun siihen, etta asioita, joita kerron teemallisessa haastattelussa, tullaan kdayttamaan Jyvasky-
lan ammattikorkeakoulun kuntoutuksen ohjaaja -opiskelija Nina Sundbackin opinndytetyossa. Vas-
taukseni pseudonymisoidaan, jolla tutkija pyrkii siihen, ettei vastauksiani voida yhdistda minuun.

Haastattelu, johon suostun, danitetaan.

Paikka ja aika:

Allekirjoitus:

Nimenselvennys:
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Liite 3. Aineistonkeruu -teemahaastattelun kysymykset kuntoutusohjaajille

Kuntoutusohjaajien haastattelu. Ethdn tuo vastauksissasi esille mitaan, mista voi tunnistaa jonkun

entisen tai nykyisen potilasperheesi. Kiitos!

Ensimmainen teema: kuntoutusohjaajien nykyinen prosessi asiakkaan parissa?

1. Kuvaile tamanhetkisia tyotehtavidsi kuntoutusohjaajana.

2. Kuvaile potilasryhmasi.

3. Miten asiakkaaksesi paadytdaan? Jos tapoja on useita, pyytdisin etta luettelisit ne yleisyysjarjestyk-
sessa aloittaen yleisimmasta.

4. Millaiset ovat perheiden tarpeet asiakkuusprosessin kdynnistymisvaiheessa?

5. Miten pitkdan asiakkuus jatkuu? Miten perheiden tarpeet muuttuvat prosessin edetessa?

6. Miten ja milloin asiakkuus paattyy?

Toinen teema: kuntoutusohjaajan rooli ja tehtavat keskoslasten parissa (0-1v ja perheet)

7. Millaista osaamista mielestdsi keskoslasten parissa tyoskentelevalta kuntoutusohjaajalta vaadi-

taan?

8. Miten koet, ettd muut osastolla tyoskentelevat henkil6t nakevat kuntoutusohjauksen sisallon ja tar-
peet?

9. Onko kuntoutusohjaajien osaaminen mielestdsi kaytossa parhaalla mahdollisella tavalla talla het-
kella?

10. Miten kehittaisit kuntoutusohjaajan tyota, mitd muuttaisit?
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Liite 4. Aineistonkeruu -teemahaastattelun kysymykset hoitohenkilokunnalle

Vastasyntyneiden osasto L2A tai L2B tydskentelevan lddkarin ja sairaanhoitajan haastattelu. Ethan

tuo vastauksissasi esille mitdaan, mista voi tunnistaa jonkun entisen tai nykyisen asiakkaasi. Kiitos!

Ensimmainen teema: kuntoutusohjaajan tyo

1. Kuvaile kuntoutusohjaajan tdmanhetkisia tyotehtavia omin sanoin.

2. Miten kuntoutusohjaajan asiakkaaksi paadytaan teidan osastollanne?

3. Koetko etta yhteisty®d kuntoutusohjaajien kanssa on sujuvaa? Mitka asiat edistavat sita? Enta hait-
taavat?

4. Millaista kuntoutusta keskosena syntynyt lapsi saattaa tarvita sairaalassa seka kotiutumisen jal-
keen?

5. Tunnistatko, missa asioissa kuntoutusohjaaja voi auttaa perhetta ja lasta?

Toinen teema: kuntoutusohjaajan rooli ja tehtavat keskoslasten parissa (0-1v ja perheet)

6. Millaista osaamista mielestdsi keskoslasten parissa tyoskentelevalta kuntoutusohjaajalta vaadi-
taan?

7. Miten koet, ettd muut osastolla tyoskentelevat henkil6t nakevat kuntoutusohjauksen sisallon ja tar-
peet?

8. Onko kuntoutusohjaajien osaaminen kdytdssa parhaalla mahdollisella tavalla talla hetkella?

9. Miten kehittaisit tai muuttaisit kuntoutusohjaajien tyota?



