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Opinndytetydmme tarkoituksena on keréta tietoa sitd, miten vanhemmat ovat kokeneet saamansa
ensitiedon vammaisen lapsen syntyessa. Opinndytetydmme liittyy lapsen, nuoren ja perheen ohjaus-
projekti- ideaan, jonka yhteistyokumppaneina toimivat Stadia sek& Jorvin sairaala.

Opinnaytetyo toteutettiin kirjallisuuskatsauksena. Tutkimuskysymykset nousivat Helena Leino-Kilven,
Inger Mé&enpédan ja Jouko Katgjiston tutkimuksen Pitkdaikaisen terveysongelman sisdinen halinta-
pohjalta. Tutkimuskysymysten avulla nousseiden hakusanojen pohjalta analysoitavaks ja seitseman
tutkimusta. Tutkimukset analysoitiin kayttéen hyvéksi laadullista sisallénanalyysia.

Opinndytetydmme tulokset osoittavat, ettd perhe tarvitsee kokonaisvaltaista yksilollistd ohjausta
vammaisen lapsen syntyessi perheeseen. Tutkimustulosten perusteella on 10ydetty yhtenevié tuloksia,
mitka vaikuttavat perheen tyytyvaisyyteen ohjaustilanteesta ja sen jakeiseen selviytymiseen.
Vanhempien toive olisi, ettd ensitieto annetaan heti epdilyksen syntyessd. Hoitohenkiloston peittely
tilanteessa aiheuttaa vanhemmille suurta levottomuutta ja pelon lapsen kuolemasta. Perhe toivoisi myds
tuoreempaa materiaalia vammaisuudesta ja positiivisten asioiden painottamista. Tarkedna koettiin
hoitohenkildston rehellisyys ohjaustilanteessa.

Tutkimusten perusteella hoitohenkilokunnan antama ohjaus on muuttunut hiljalleen parempaan
suuntaan. Vanhemmat kuitenkin kaipaavat runsaasti liséa tuoretta tietoa ja tunteiden huomioimista
ohjaustilanteessa. Tutkimuksesta saatu tutkimuksellinen nayttd voisi toimia osaltaan tiedon |dhteena
kehittdessa hoitajien antamaa ohjausta perheelle vammaisen lapsen syntyessa.
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ABSTRACT

The purpose of this study was to collect feedback information concerning family education when a disabled child
is born. The study was part of The Family Guidance Project. The co-operative partners of the study were Helsinki
Polytechnic and Hospital District of Helsinki and Uusimaa Jorvi Hospital.

The method of the study was to analyse literature.The research questions were based on the publication
Empowerment of chronic health problem. Developing a Model for The Patient-oriented Assassment of The
Quality of Care by Helena Leino-Kilpi, Inger Maenpaa and Jouko Katajisto. The material we chose to analyse
consisted of seven studies. The studies were analysed by using qualitative analysis.

The results showed that the family needs a holistic and individualised guidance when a disabled child is born.
The results showed common factors that influenced on the family’s satisfaction with the truth disclosure and the
coping process after that. The parents hoped that they would had been informed earlier, as soon as the staff
suspected the diagnosis. One of the most common ways of action was to take the baby away from the parents
without telling them about the suspects. That caused anxiety and fear of the death of the newborn. The parents
also hoped for up-to-date material and emphasis on the positive aspects. Moreover, the families emphased the
honesty of the staff at the truth disclosure.

On the basis of this study, the truth disclosure given by the hospital staff have improved, albeit slowly. The
parents still long for more up-to-date information and written material and also emotional guidance. On the basis
of these suggestions, the study aimed at indentifying suggestions for improved family education when a disabled
child is born.

Keywords

family education, disable child, truth-disclosure, nursing staff, family




SISALLYS
1 JOHDANTO

2 OHJAUS ENSITIETOTILANTEESSA
2.1 Ensitiedon késite
2.2 Ohjaus késitteena
2.3 Hoitajien antama ohjaus ensitietotilanteessa
2.4 Ohjauksen haasteet ensitietotilanteessa tutkimusten mukaan

3 PERHEEN OHJAUKSEN HAASTEET
3.1 Kriisin vaiheet
3.2 Ensitiedon antaminen sokkivaiheessa
3.3 Selviytymista tukevat toiminnot
3.4 Kehitysvammaisuuden vaikutuksia perhe-elamaan

4 SISAINEN HALLINTA OHJAUKSESSA
4.1 Sisaisen hallinnan kasite
4.2 Sisdisen hallinnan jako

5 OPINAYTETYON LAHTOKOHDAT JA MENETELMAT
5.1 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset
5.2 Aineiston hankinta jakirjallisuuskatsaus
5.3 Sisdllon analyysi
5.4 Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit
5.5 Eettisyys tutkimusprosessissa

6 OPINNAYTETYON TULOKSET
6.1 Perheen biologis-fysiologisten tarpeiden huomioiminen
6.2 Toiminnallisuuden tukeminen
6.3 Perheen tiedollinen tukeminen
6.4 Sosiaalisyhteisollisen hallinnan vahvistaminen
6.5 Kokemuksellisuuden hyddyntéminen ohjauksessa
6.6 Eettisyys ohjauksessa
6.7 Ekologisten tarpeiden huomioiminen ohjauksessa

7. MITA SISAISTA HALLINTAA TUKEVAA OHJAUSTA VANHEMMAT OLISIVAT

TOIVONEET LISAA?
7.1 Tiedonanto
7.2 Sosaalisyhteisdllisyys
7.3 Kokemuksellisuus
7.4 Eettisyys

8. POHDINTA
LAHTEET
LITTEET

Liite 1: Tutkimustaulukko
Liite 2: Tutkimuksellinen néyttd ohjauksen kokemuksista

[ —

A OWDNDNDN

~N~No orbh

24
24
25
25
26

27

31



1 JOHDANTO

Opinndytetydmme koskettaa hoitohenkilokunnan antamaa ensitietoa ja ohjausta perheelle
vammaisen lapsen syntyessa, kun kehitysvammaisuus on tullut vanhemmille yll&tyksena
Opinndytetydmme tarkoitus on kuvata, miten hoitgjan antama ohjaus tukee vanhempien
ssastd halintaa, kun perheeseen syntyy vammainen lapsi. Teemme myos katsauksen
perheen kriisiin ja sen vaiheisiin teorian puitteissa, silla kriisin ymmartaminen on térkeda

kokonaisvaltai sessa hoidossa

Hoitajien hyvaksynta kehitysvammaisen syntyessa ja hoitgjien hiljainen viestintéa heijastelee
suoraan vanhempiin. Herkistyneessa tilassa olevat vanhemmat aistii epéilyksen jo ké&tilon
eleistd (Nenonen 2005). Hoitgjien tulee pyrkia tiedon avoimuuteen, silla vanhempien
jéttdminen epétietoisuuteen lisdd perheen tuskaa (Mam 2004: 34.) Vanhemmille on térkeda
jéttéa toivonkiping, silla heidan uskomus siita, etté lapsi on vaikeasti sairas vaikeuttaa
vanhempien sopeutumista tilanteeseen (Hilton 2003: 20). Ohjauksen ja ensitiedon antamisen
sisdltamét tunteet, tunnelmat, sanat ja sanattomat viestit jaavét vahvoina perheen mieleen ja
vaikuttavat seka selviytymismahdollisuuksiin ettéd perheen dynamiikan uudelleen muodostu-
miseen (Mam 2004: 34).

Ohjauksessa on térkeda toivonkipinan jattdminen vanhemmille. Hoitagjien tulee olla voimaa
antavia perheen voimavaroja ja tukiverkosta tutkiessa. Hoitgjan suhteen ohjattavaan tulisi olla
vuorovaikutuksellista toimintaa (Kyngas - Kaaridinen 2004: 225). Y hteistoiminnallisuus
vanhempien ja hoitajien kesken on asiakkaasta lahtevassa ohjauksessa voimia antava keino.
Ammatillisen vastuun késittava hoitgja kykenee perustelemaan toimintansa filosofisen ja
eettisen pohdinnan perusteella (Kyngas ym. 2004: 255).

Halussimme tehda opinndytetydmme tésta aiheesta siksi, ettd toivoismme sen parantavan
hoitajien suhtautumista vammaisen lapsen syntyméan ja sen kautta hoitgjien olisi helpompi

toimia kannustavana ja tietoa antavana voimana vammaisen lapsen perheelle.

Hoitajat ovat ensisijaisessa roolissa perheen sopeutumistilanteessa perheen kriisissd. Perhe
joutuu tunnemyllerrykseen jossa he tarvitsevat tietoa vammaisen lapsen hoidosta ja selviyty-
mismahdollisuuksista. Tarkedd on myos tiedottaa mista perhe ja lapsi saavat 1isda tukea ja

tietoajamillaisia vertaissyhmia heille olisi tarjolla



2 OHJAUS ENSITIETOTILANTEESSA

2.1 Ensitiedon kasite

Toisinaan lapsen kehitysvammaisuus voidaan 10yt8a raskauden aikana ultradanitutkimuksella.
Téalla voi olla vaikutuksia esimerkiksi siihen, etta lapsen syntyma voidaan gjoittaa sopivasti
ta dirtdd tapahtumaan sairaalaan, jossa lasta voidaan hoitaa heti asianmukaisesti. My6s
ultradanitutkimuksessa todettu sikiopoikkeavuus on vanhemmille kriisi. Tieto mahdollisesta
kehitysvammaisuudessa synnyttda vanhemmissa shokin, joka on kriisin enssmmaéinen vaihe.
(Posa 1998: 14-15, 32.)

Ensitieto k&gttda tydssdmme ensimmaisen tiedonannon vastasyntyneen lapsen kehitysvam-
maisuudesta. Sen tulee olla kokonaisvaltaista ja kasittdd tiedon, tunteet, riittavan tuen,
toimintaan ohjaamisen seka toivonkipindn antamisen etta sailyttdmisen. Riittava tieto kasittéa
|a8ketieteellisen tiedon, mutta myds yhtélailla tietoa lapsen kehityksesté ja perheen arkipéi-
vaan liittyvda tietoa. Arkipdivaan liittyva tieto ja positiivisten asioiden korostaminen
realistisesti ohjauksessa helpottaa asian hyvaksymista ja parantaa perheen selviytymismah-
dollisuuksia. (Malm 2004: 33-34.)

2.2 Ohjaus kasitteena

Ohjaaminen médritellédn ohjauksen antamisena jollekin, eli opastuksena, suunnaten,
johdattaen tai johtaen. Hoitotieteessa ohjaus on osa ammatillista toimintaa, hoito- tai
opetusprosessia. Toiminnan tasolla tdma tarkoittaa tavoittedllisia keskusteluja ohjattavan
oppimisen kehittdmiseksi. Ohjaus on joko aktiivista merkitysten luomista, ongelmanratkaisua
ja selviytymista tai kokemusten reflektointia niistd oppien. Kaikki tdama ohjauksessa on
tavoittedllista ja tassa prosessissa tarkoitus on auttaa ja tukea ohjattavaa kasittelemaan
tilannettaan. Ohjausprosessin eteneminen on muodollista ja systemaattista tai epdmuodollista
jarutiininomaista tavoitteesta ja sisallosta riippuen. Ohjattavan tietojen ja taitojen oppiminen
sekd psykososiaalinen tukeminen liittyvat ohjauksen sisaltoon. (Kyngés ym. 2004: 252-253.)

Ohjauksen ominaispiirteita ovat ohjattavan ja ohjagjan konteksti, vuorovaikutus, ohjaussuhde
sekéd aktiivinen ja tavoitteellinen toiminta. Ohjagjan ja ohjattavan konteksti, eli fyysiset,
psyykkiset, sosaaliset ja ymparistolliset tekijat ovat tekijoitd, joihin ohjaus on sidoksissa.

Vuorovakutus kattaa ohjagjan ja ohjattavan fyysisen, kielellisen, agjatteluun ja tunteisiin
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liittyvan kaksisuuntaisen vuorovaikutuksen. Tama on keskeinen keino ohjaussuhteen
rakentamiseen. Vuorovaikutus rakentuu keskustelun valineiden, eli kohtelun, ymmartamisen,
tukemisen ja yhteistyon pohjalle. Tama tarkoittaa kaytéanndssa toisen kohtelua vélittéen,
avoimuutta, aitoitta, iloisuutta, inhimillisyyttd seka hyvéksyntéd. Empatia, kuuntelu ja
kysyminen ovat ymmartamista. Auttamalla, rohkaisemalla ja vahvistamalla tuetaan toista.
Neuvottelu on késite, jolle yhteisty6 perustuu. (Kyngas ym. 2004: 254.)

2.3 Hoitajien antama ohjaus ensitietotilanteessa

Varsinaisen sanallisen ensitiedon antaa |&&kéari diagnoosin varmennettua. Diagnoos sinansa
varmennetaan moniammatillisen yhteistydryhman voimin. Moniammatilliseen tiimiin kuuluu
lastenl&&kari, omahoitaja, psykologi, neuropsykologi, puheterapeutti, lastenneurologi ja
toimintaterapeutti. (Malm 2004: 33-35).

Ohjaussuhde ohjagjan ja ohjattavan valille syntyy vuorovaikutuksesta, joka parhaimmillaan
késittda tasavertaisen asiantuntijatiimin, joka yhdessd suunnittelee ohjauksen sisditéa ja
toteuttaa Sité paéstakseen tavoitteeseensa. Tavoitteet ovat realistisia, konkreettisia, muuttuvia
ja mitattavissa olevia. Ne ovat yhdessd sovittuja ja niissa korosuu myos ohjattavan oma

vastuu eldmastdan ja valinnoistaan. (Kyngas ym. 2004: 255)

Ohjauksen ennakkoehto on ohjagjan ammatillinen vastuu, joka kattaa seké tyon filosofisen ja
eettisen pohdinnan etta ohjausvalmiudet. Nama kasitteet tarkoittavat kaytanntssa ohjattavan
yksilollisyyden ja itsemaddrédmisoikeuden kunnioittamista sekd yksityisyyden tukemista
Eettistd pohdintaa ohjagjalta vaatii ohjattavan kayttéytymisen ymmartaminen. Ohjagjalla
taytyy olla valmiudet vuorovaikutuksen kdynnistémiseen asiantuntijana. Tama puolestaan
vaatii ohjagjalta vuorovaikutus- ja johtamistaitoja. (Kyngés ym. 2004 255-256.)

Ohjauksen seurauksena seka ohjagja etté ohjattava oppivat prosessin aikana. Se mahdollistaa
voimaantumisen sekda itseohjautuvuuden kasvun ja edistéa ohjattavan terveytta On todettu,
etta ohjaus edistda ohjattavan toimintakykya ja el@manlaatua, hoitoon sitoutumista, itsehoitoa,
itsendista pagtoksentekoa ja tietoa sairauden hoidosta. Taméa puolestaan edesauttaa sitd, etta
hoitok&ynnit, sairauspéivét ja |88kkeiden kéaytto vahenevét. (Kyngas ym. 2004: 256.)



2.4 Ohjauksen haasteet ensitietotilanteessa tutkimusten mukaan

Marika Kettuméen opinnaytety® " Ensitieto siivittda helldan hoivaan; kun perheeseen syntyy
vammainen laps”, kasittelee ensitiedon antamista erityisesti vanhempien kokemana. Han sai
kolmea tutkimusta analysoidessaan héalyttavidkin tuloksia. Marika Kettumaki on analysoinut
opinnaytety0ssddn seuraavia tutkimuksia: Kaija Hanninen, 2004 " Kohtaamisen kokemuksa
epavar muuden nayttamolla. Kokemuksellinen ensitieto vammaisen lapsen syntyessa.”, Sanna
Itésaari, 1999 "Vammainen lapsi hoitotyon asakkaana.”, Maija Virpiranta-Salo
1992 "Vanhemmuus pienen vammaisen lapsen perheessd”’. Useat vanhemmat olivat sita
mieltd, etta hoitotyontekijd, jolta he saivat tiedon lapsensa vammaisuudesta, e ollut sovelias
tehtavaansa. (K ettumaki 2005: 17-20.)

Tuloksien perusteella vanhemmat odottavat saavansa asiallisesti ja rehellisesti esitettya tietoa
lapsensa vammaisuudesta ja sen vaikutuksista arjen k&ytantoon. Tahan liittyen koettiin
tarkedks, etta hoitgjalla on tietoa myos tarjolla olevista tukitoimista ja taito 16ytda asioista
paremmaksi katteettomilla lupauksilla. Asian tuomiseen julki ja sen puintiin tarvitsisi varata
asiantunteva hoitohenkild, riittavasti aikaa ja rauhallinen ympéristd. Opinndytetyon tuloksista
nousi esille myo6s se, ettd vanhemmat haluavat lapsen olevan 18sné ensitietotilanteessa, jonka
jalkeen heilla tulisi olla paikka, jossa voisivat rauhassa miettia asioita. (Kettumaki 2005: 17-
20.)

Keskustelumahdollisuus hoitohenkilokunnan kanssa olisi tarvittaessa taattava. Vanhemmat
kokivat ensjarkytyksestdan selviytyessaan keskusteluhoidon hyvaks ja sen, etta lapsen hyvia
puolia nostettiin esiin, joka edesauttoi kiintymyssuhteen muodostumista lapseen. Hoitohenki-
[6kunnan taholta lahtevét kutsut keskusteluihin ja vanhempien jaksamisen huomioiminen oli
tervetullutta. Osa vanhemmista koki, etta hoitgjien tiedot ja taidot vammaisuudesta ja siihen
suhtautumisesta oli vanhentunutta sek& epdvarmaa. He kokivat tiedonsaannin perustuvan
pitkalti vanhempien omaan aktiivisuuteen. (Kettumaki 2005: 17-20.)

3 PERHEEN OHJAUKSEN HAASTEET

Kun kehitysvammainen lapsi syntyy, se on asia jota vanhemmat eiva halua kuulla, eika

la8kari kertoa. Laakéari saattaa jopa peldta vanhempien tunnereaktioita ja selviytya tilanteesta
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vélttelevasti ja luoda vééria odotuksia. Ammattilaiset ovat sévyttaneet asenteensa rationaali-
sesti, kun taas vanhempien tunnelataus on emotionaalinen. (Helminen toim. 1995: 130.)

Perheen kokemuksellisuudessa perheenjasenen vammautumisen jalkeen voidaan erottaa viisi
vaihetta. Ensmmaisessa vaiheessa perheenjdsenet ovat sokissa, paniikissa ja kieltévat
tapahtuneen. Toisessa vaiheessa perhe alkaa kokea helpotudta tilanteessa ja toivominen ja
kieltaminen vuorottelevat, kolmannessa vaiheessa toivo on kokemuksessa paéllimmaisena
Neljannessi vaiheessa perhe tunnustaa hiljalleen tapahtuneen ja kohtaamaan arjen todellisuu-
den. Luonnollisia tunteita tassékin vaiheessa on viha, masennus ja suru. Viidennessa
vaiheessa tapahtunut hyvaksytdan, perhe alkaa elaméin eteenpdin ja oppimaan uusia
toimintatapoja. (Powell 2005: 146.)

3.1 Kriisin vaiheet

Vammaisen lapsen syntyma aiheuttaa perheelle kriisin, jonka vaiheet ovat sokkivaihe,
reaktiovaihe, kriisien kasittelyvaihe, ja uudelleensuuntautumisen vaihe. Sokkivaiheessa perhe
el viela pysty kasittelemaan tapahtunuttatal tapahtunut kielletdan. Silloin térkein ensihoito on
saada konkreettista suojagja turvallisuutta ja kokea ettéa auttgjat hallitsevat tilanteen. Tallgin
ensitiedon anto ja rauhoittelu on tarkedd, mutta usein sokkivaiheessa annettua tietoa on vaikea
muistaa jalkeenpdin. Reaktiovaiheessa kohdataan tapahtunut ja kohdataan muuttunut
todellisuus. Perhe alkaa muodostaa kasitysta mita on oikeastaan tapahtunut. (Lonngvist 2005.)

Kriisien kasittelyvaiheessa tapahtumat aletaan hyvaksyd. Tama on varsinaisen suru-tydnvaihe
japerhe alkaa suuntautua uudelleen ja alkaa muokata uusia rooleja tapahtumasta sel viamiseen.
Hoitohenkil6ston pitéd muistaa rohkaista perhetta ja auttaa itsesyytoksesta ja projektiosta pois.
Kun perhe alkaa uudelleen suuntautua, perhe hyvéksyy muuntuneet roolit perheessa ja
kehitysvamma saa perheessd uuden tarkoituksen osana perhettd ja sen paivittaiselamaa.
(Lonngvist 2005.)

Hoitohenkilokunnan on térkedd osata kriisien eri vaiheet, jotta voi kohdata perheen ja sen
jasenet yksilollisina Jos kriisien vaiheita el oteta huomioon ja anneta ensitietoa ja hoitoa sen
mukaan, voi kriisin kasittely jaada kesken ja perheen dynamiikasta e enda muodostu eheda
kokonaisuutta.



3.2 Ensitiedon antaminen sokkivaiheessa

Perhe voi kriisissa toimia hyvin itsendisesti tai tuntua hyvin vahvalta. Sairaanhoitajan olisi
tarkeda ohjata perhe avun piiriin, jotta sdastyttdisiin myohemmiltd ongelmilta. Sosiaalisen
verkoston huomiointi on erittéin téarkedd engtietoa annettaessa. Hoitgjan taytyisi kartoittaa
perheen sosiaalinen verkosto, silla se voi olla turvallisuuden antgja tai se voi mahdollistaa
perheelle hyvéksytyks tulemisen tunteen. Lapsen perhe tulee valilla tarvitsemaan lepoa ja
etéisyytta ja silloin sosiaalisen verkoston tuki on erittdin suuressa asemassa. Hoitajan pitéisi
kartoittaa ensitietoa annettaessa onko perheelld voimavaroja tukea toisiaan. Lisdtukena voisi
ollaesimerkiks vertaistyhmét ja ystavét. (Kiiltomaki 2007: 32-34.)

Lapsen seka perheen téytyis saada fyysista ja psyykkista ensiapua seka huolenpitoa. Perheen
luona tulee olla lasn& ja kuunnella heitg, tarjota psykososiaalista tukea seké huolehtia perheen
jasenien levonsaannista. Hoitajan olisi térkeda asennoitua tilanteeseen rauhallisesti, ymmaértda
seka hyvaksyd ihmisten erilaisia ilmaisu- ja kokemustapoja ettd huomioida omaisten
kokemuksia. Sosiaalisen verkoston mukaan ottaminen ja k&ytannon asioiden jarjestaminen
voi helpottaa sokkivaiheessa. (Kiiltomaki 2007: 18.)

Perhe kokee kriisissa syyllisyytté ja hdpeda. Taydellisen lapsen myytti murtuu ja vanhemmeat
joutuvat erityisvanhemmuuden rooliin. Vanhempien tulee saada kokea suruprosess ja
roolijAnnitys osana muuntuvaa minuutta MyOs vastasyntyneen mahdollisesti terveet
sisarukset taytyy ottaa huomioon ensitiedon antamisessa. Hoitohenkilokunnan on myds

tarked4 osata tiedottaa perhettd eri palvelutarpeista ja niiden saannista. (Hilton 2003: 27.)

Hoitohenkilokunnan téytyis osata puuttua ja tunnistaa vanhempien turhia pelkoja. Pelot ovat
yleensd syntyneet siitd, ettd vanhemmat eivé ole saaneet tarpeeks asianmukaista tietoa.
Toisinaan vanhemmat eivét voi lagjentaa omaa tietamystédn, silla mahdollisuudet muihin
tietoléhteisiin ovat rgjallisia. Téallaisen tilanteen saattaa kehittda esimerkiksi ulkomaalaisuus ja
rajallinen kielitaito. My0Os ystévét voivat antaa véaraa ja ridtiriitaista tietoa Toisinaan taas
sairauden kulkua ja ennustetta on yksinkertaisesti vain vaikea maaritella. (Hilton 2003: 27.)

Hoitgjien taytyy huolehtia tiedottamisesta kehitysvammaisen lapsen syntyessi yhteistytta
hoille, kuten lastenneuvolalle. Perhetta tiedotetaan, kuinka hoito jatkuu lapsivuodeosaston
jalkeen jamillaisiin kuntoutus- ja sosiaalipalveluihin heilld on oikeus. Perhetté pitéé tiedottaa

vertaistuesta, tukiperhetoiminnasta ja sopeutumisvalmennuskursseista. Itse hoitgjat voivat
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kouluttautua hyviks ensitiedon antajiksi Ensitieto-ohjelmassa, jota jarjestetdan lastenneuvo-
loissa ja synnytyssairaaloissa. (Malm 2004: 33.)

3.3 Selviytymista tukevat toiminnot

Hoitajien pitéisi tukea perheen voimaantumista ja uusien mahdollisuuksien nékemistéd. Kun
perhetta tuetaan tiedollisesti, téytyy hoitgjalla olla herkkyys tunnistaa tiedon tarpeen laatu.
Perheelle pitéa kartoittaa yksilollinen tieto joka I6ydetéén keskustelun avulla. Perheelle
kerrotaan vammaisuudesta, hoitomahdollisuuksista, sivuoireista sek& kuoleman mahdollisuu-
desta. Emotionaalinen tuki pitda sisdlléan perheen tunnekokemuksien ja huolien jakamista.
Hoitagjat toimivat huolenpitoa antavina, rohkaisevina, voimavaroja vahvistavina ja reaalisen
toivon tukijoina. Perheen kanssa tulee olla 1&sné lohduttaa, heitéa voi koskettaa ja toiveita tulee
huomioida. Tieto avunmahdollisuudesta auttaa perhetta jaksamaan. (Kiiltomaki 2007: 63.)

3.4 Kehitysvammaisuuden vaikutuksia perhe-elamaan

Kehitysvamma voi vaikuttaa psyykkisten héirididen ilmaantuvuuteen kaksinkertaistamalla
sen mahdollisuuden. Samalla myds vanhempien mahdollisuudet masennukseen ja ahdistuk-
seen vaipumisesta kasvaa. Erityisesti psyykkisten ongelmien riskia kasvattavat aivotoiminnan
hairiét, aivovammat ja aistivammat. Myos voimakas kipu ja voimattomuuden tunne liséa
psyykkisten hairididen mahdollisuutta. Tasta syysta olis tarkedd, ettéd vanhemmat kokevat
saavansa psyykkista tukea, jota on auttaminen kuuntelemalla ja keskustelemalla. Nain
pyritddn vahvistamaan yksilon vapautta valinnoissa ja voimavaroja. Asiakkaan ndkemys
pyritéddn selventamédan yhdessa ja varmistetaan, ettd asianmukainen tieto valittyy. (Hilton
2003: 11,19,20.)

Anja Rantala (2002) tutkii vaitoskirjassaan ”Perhekeskeisyys - puhetta vai todellisuutta?
TyOntekijoiden kasitykset yhteistyosta erityistd tukea tarvitsevan lapsen perheen kanssa”
perhekeskeisyyttd ja sen toteutumista sosiaali- ja terveysalalla tyontekijan nékdkulmasta.
Perhekeskeisyys tassd yhteydessa tarkoittaa sité, etta koko perheen hyvinvointi otetaan
huomioon, kunnioitetaan perheen asiantuntijuutta, jaetaan tietoa ja vastuuta sekd kysytaan
vanhempien mielipidetta hoitotyota koskevissa asioissa. Tuloksista ilmeni, ettd perhekeskei-
set toimintatavat eivét tdysin toteudu hoitohenkilokunnan ja perheen valilla Tyontekijét
nakivét jarjestelmaan ja tyohon seka perheisiin liittyvét tekijét suurempana esteend perhekes-

keiselle toimintatavalle. Tosin he myos kokivat, etteivét he hallitse riittévan hyvin perheiden
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kanssa tyoskentelyssa tarvittavia tietoja ja taitoja, joka puolestaan puhuu t&ydennyskoulutuk-
sen tarpeesta. Tyontekijét kokivat myos tarvetta omaan jaksamiseen liittyvasta lisdkoulutuk-
sestaja tyonohjauksesta. (Rantala 2002.)

Tietojen vaihto perheen ja hoitajan kesken on &rimmaisen térkeda. Luottamuksellisuus on
avainasemassa kun puhutaan perheen henkilokohtaisista, yksityisisté asioista. Hoitgjan taytyy
tarkkaan arvioida, mika on potilaan/asiakkaan kannalta oleellista kirjata viestittden eteenpain
ja miké el. Kun perhe luottaa hoitajaan, on ongelmallisimpiakin tilanteita helpompi hoitaa.
(Astedt-Kurki - Jussila — Koponen — Lehto — Maijala — Paavilainen — Potinkara 2006: 132-
133.)

Toisinaan vanhempien varsinainen huolenaihe liittyy tulevaisuuteen eiké niinkdan nykyhet-
keen. Tama saa vanhemmat kayttdytymadan varsin eri tavoin. Toiset vanhemmat etsivét
pienimmankin tiedon lapsen oireista, sairauden syistd, ennusteista ja hoidoista esille, jotta
voivat valmigtautua tulevaan. Toisia liika tieto ahdistaa ja he eivd halua tietda mitéan
tulevasta vaan el &4 tata paivaa. Talloin sairauden akkindinen kd&nne huonompaan saattaa olla
perheelle traumaattisen kriisin paikka. (Hilton 2003: 26,30.)

Tieto lapsen kehitysvammasta aloittaa usein vanhemmilla tiedonhaun prosessin. Tietoa
haetaan ylla mainituista asioista, oireista, syistd, ennusteesta ja hoidosta. Kuinka tietoa
saadaan, kuinka olennaista se on ja kasitell88nko tieto kriittisesti vaikuttaa siihen, onko tieto
vahingoittavaa vai perheen hyvinvointia edistévéd. Tiedonhakuun vaikuttaa vanhempien
oppimis- ja ymmaértamiskyvyn erot, aikaisempi tieto aiheesta, tietoldhteiden saatavuus ja
vanhempien henkilokohtaiset ominaisuudet. (Hilton 2003: 26.) Muut vanhempien huolenai-
heet liittyvéat fyysiseen toimivuuteen, talouden uudelleenarviointiin seké emotionaalisten
rasitusten ja hyotyjen uudelleenarviointiin. Toivottavaa olisi, ettd perhe koetaan itsessdan
hoitotyon mielenkiinnon kohteeksi ja yksilo sindnsa on toissijainen. Toinen perhekeskeisyy-
den malli on etté perhe on taustatukena ja yksil6é on mielenkiinnon kohteena. Kun vammainen
laps syntyy, se vaikuttaa koko perhekokonaisuuteen. Perheen dynamiikan toimimisella on
keskeinen vaikutus kehitysvammaisen lapsen hoidon onnistumisen kannalta, kehitysvamma
koskettaa koko perhetta. (Paunonen 1999: 19.)

Eija Saarimaan (2002) tutkimuksessa " Isét vaikeasti kehitysvammaisen lapsen vanhempina’
haastateltiin kahdeksan vaikeasti vammaisen lapsen isig, jotka kuvailivat kokemuksiaan

vammaisen lapsen iséna olemisesta. Isét kokivat epdonnistumisen tunteita muun muassa
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jéttéessa lapsen hoitoon seké siing, ettelvat he jaksaneet tehda lapsen kanssa kaikkea sitg,
mihin ammattitahot olivat heitd kehottaneet. Myds gjan saaminen riittamaéan tasavertaisesti
sisaruksille ja muille arjen osa- alueille tuotti stressida. Jaksaminen ja isien voimavarat tulivat
oleellisesti esille. Huoli omasta kunnosta ja jaksamisesta oli |asng, joka toi mukanaan myds
huolen vammaisesta lapsesta, miten hanelle kdy, jos vanhempi el jaksa. Lapsen vammaisuu-
den toteamisen isdt kokivat raskaana eldman hetkellisesti romahduttavana shokkina.
Sairaalassa vietetyt pitkét gjat tuntuivat heista epétodellisilta, eika kaikkea tietoa, mita sina
aikana annettiin, ehtinyt kunnolla sisaistéa Aika sisdls epdtietoisuuden, syyllisyyden,
katkeruuden, pelon ja hgpean tunteita. Lapsen hyvaksyminen oli my6s oma prosessinsa. Kun
vammaisuudesta ei ollut tietoa taikka kokemusta, alkoi isill& kova tiedon hakemisen tarve ja
epétietoisuuden vahentdmisen tarve. Oma puoliso, jonka kanssa saatettiin jakaa hoitovastuu ja
tilanteen heréttamét vaikeatkin tunteet, koettiin tarkeimmaksi tueksi. (Saarimaa 2002: 37-74.)

Vanhempien suhde muuttuu usein kehitysvammaisen lapsen synnyttya. Lapseen keskitytdan
niin tiiviisti, ettd aikaatoisilleen voi olla vaikea |6ytya ja siksi voi myds tuntua, ettéa puolisolta
el saa riittavasti tukea. Joskus jopa vanhempien suhde voi Kkéarjistya toisen syyttédmiseen
lapsen vammaisuudesta. (Hilton 2003: 34.) Ongelmat saattavat kérjistya avio-ongelmiin ja
jopa avioeroon myds monien vuosien pdasta lapsen syntymastd. Perheen toiminta yhteisona
hairiintyy naissa tilanteissa herk&sti. Sisarukset saattavat tuntea mustasukkaisuutta uutta lasta
kohtaan. Muuttunut perhedynamiikka saattaa aiheuttaa terveille lapsille kayttaytymisen

héirioita, alisuoriutumista koulussa ja huonon itsetunnon. (Hilton 2003: 19)

Vanhemmat toisaalta pelkdavét turhaan jéttédvansd muut lapset lilan vahalle huomiolle ja
toisinaan nain kaykin. Lapset tuntevat itsensd hyléatyiks ja vanhemmat kokevat lastensa
ongelmat arsyttdvina ja vahapéttisia Perhe saattaa alkaa salaamaan perheen ongelmia ja
eristaytya. Toisaalta jos lapsen sairaus ndkyy ulospéin voi sairauteen olla helpompi sopeutua
(Hilton 2003: 20,36.)

On tullut esiin, etta osaston toimintatavat, omat osallistumismahdollisuudet jarooli sairaalas-
sa ovat usein perheelle epdselvia Omaisille voi tulla myos tunne, etta he ovat sairaalassa
ollessaan tielld, eikd henkilokunta ole tavoitettavissa. Sairaalaympéristd luo vierauden
tunnetta, etkd perhe voi olla luontevasti perheend osastolla. Tehtyjen selvitysten mukaan
perheenjdsenet odottavat ensisijaisesti ldheisensa parasta mahdollista hoitoa, mutta myos
tulleensa itse yksilollisesti kohdatuksi tilanteen vaatimalla tavalla seka tiedon ja muun tuen

saantia. Tama vaatii hoitohenkilokunnalta vuorovaikutusta my6s omaisia kohtaan ja eritoten



10
heidan lahtokohtiensa hahmottamista. Tama vaatii kuuntelua, rohkaisua ja tiedottamista
ymmarrettavalla kieella (Astedt- Kurki ym. 2006: 58-59.)

Lapsen sairaus ja sairaalassaolo verottavat perheen voimavaroja. Perheen sopeutumiseen,
stressin hallintaan seka selviytymiseen vaikuttavat monet tekijdt, muun muassa toiminta- ja
vuorovaikutustavat ja suhtautuminen lapseen. Vanhempien suhde toisiinsa voi joko lujittua
ta heiketd, riippuen puolisoiden voimavarojen riittévyydesta jaksaa hoitaa suhdettaan.
Vanhempien aktiivisen roolin kaynnistyminen lapsen hoitamisessa sairaalassa, tieto ja
muiden perheenjasenten mukanaolo edistéa vanhempien ja koko perheen selviytymista sekéa
sopeutumista. (Astedt- Kurki ym. 2006: 44-45.)

4 SISAINEN HALLINTA OHJAUKSESSA

4.1 Sisdisen hallinnan kasite

Sisdisen hallinnan englanninkielisend vastineena voidaan pitéd kasitettd empowerment.
Sisdisen hallinnan tavoite on, ettd yksilo ta yhteisd voi tuntea itsensa tasapainoiseks,
kyvykk&dksi sekéd voimakkaaksi ongelmatilanteissa. Sisdisen hallinnan gjattelu- ja toiminta
kokonaisuuksilla 10ydetéan hallinta ja kontrolli terveysongelmiin ja siihen liittyviin asioihin.
(Leino-Kilpi - M&enpéa - Katajisto 1999: 17.)

ja perheen arkielamasta selvidmiseen ja vakiintuneisiin eldmantapoihin. Sisdisen hallinnan
l[ahikéasitteita on selviytyminen, kontrolli, koherenss ja osaaminen. Néista kaksi enssmmaista
ovat usein kaytettyja kasitteita hoitotieteel lisessa tutkimuksessa. (Leino-Kilpi ym. 1999: 19,
22))

Selviytymisen voi jakaa ongelmakeskeiseen ja tunnekeskeiseen toimintaan. Kasite liittyy
lahinna stressin kokemiseen. Ongelmakeskeinen toiminta on kognitiivista ja sen avulla
pyritdan hallitsemaan tai muuttaman stressid aiheuttavia tekijoitd. Emotionaalisen toiminnan
tavoitteena on pyrkia sddtelemdan tunnereaktioita stressitilanteessa. Kontrolli kasitetta
voidaan tyypitella monella tavoin, mutta tyypillisin on Rotterin jako. Rotter on jakanut
kontrollin sisdiseen ja ulkoiseen kontrolliin. Kun yksilo kokee voivansa toiminnallaan

vaikuttaa siihen mita tapahtuu, on kyse sisdisesta kontrollista. Kun yksilo kokee ulkoisten
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voimien madradvan hanen elamaansa, on kyse ulkoisesta kontrollista. Terveydenhuollossa on
tutkittu, etté voimakkaan sisdisen kontrollin omaan persoonallisuuteensa omaksuneet kokevat
vahemman stressid. Puute taas aiheuttaa stressid ja liséd fyysisia oireita. (Leino-Kilpi ym.
1999: 22-26.)

Sisdinen hallinta on Leino-Kilven ym. tutkimuksessa yksilon siséistg, kognitiivista ja
psykologista. Sita pidetéén seka prosessina ettd tuloksena. Sisdinen hallinta liittyy terveyden
arvoon ihmiselle, sen merkitykseen. Asian merkitys taas vaikuttaa yksilon motivaatioon ja
sisdisen hallinnan tarpeeseen. Kompetenssi tarkoittaa yksilon omaa ndkemystéan hanen
kyvykkyydestdan hallita terveysongelma, hanen nakemyksensa siita mitka ovat ne keinot
joilla han tilanteen hallitsee ja mitka ovat hénen kykynsa ltsemaardaminen liittyy asiakkaan
kokemuksiin maaréta omista asioistaan ja osalistua terveytta koskevaan pédttksentekoon.
Mita enemmaén asiakas kokee voivansa vaikuttaa asioihin, sitéa suurempi motivaatio hanella
on. (Leino-Kilpi ym. 1999: 31-32.)

4.2 Sisdisen hallinnan jako

Hallinta voidaan sisdllollisesti jakaa seitsemdan eri aihealueeseen: biologis-fysiologinen,
toiminnallinen, tiedollinen, sosiaalis-yhteisollinen, kokemuksellinen, eettinen ja ekonominen.
Oleellista jokaisella alueella siséisen hallinnan muodostumiselle on, etta yksilo omaa riittavan
tiedon ja ymmartaa sen. (Leino-Kilpi ym. 1999: 33-34.)

Biologis-fysiologisella alueella korostetaan tietamystd omista fyysisista tuntemuksista ja
niiden mukaan toimimisen. Toiminnallisen hallinnan tavoite on etté yksilé pystyy toimimaan
aktiivisesti edistédkseen omaa hallintaansa. Tiedollisella alueella korostuu, ettd yksilo
kykenee hankkimaan uutta tietoa, arvioimaan sita ja kdyttamaan sitd. Sosiaalis-yhteisollisen
alueen tavoite on etta yksilo pystyy eldméin oman sosiaalisen yhteisbnsa jasenena terveyson-
gelman kanssa. Han kokee hoidollisen ympériston erilaisine kontakteineen hallintaa tukevana.
Kun yksil6 kykenee hyddyntamadan aikaisempien terveysongelmien kokemuksia, kun
kokemukset ovat olleet myonteisa ne vahvistavat omaa mindkuvaa. Tall6in puhutaan
onnistuneesta kokemuksellisesta hallinnasta. Kun yksil6 kokee hoidollisen motiivin toimivan
hénen parhaakseen, vahvistetaan hanen eettistd aluettaan. Néin ollen yksil6lle muodostuu
kasitys ettd hanta kunnioitetaan ja arvostetaan ainutlaatuisena yksilond. Sisdiseen hallintaan
kuuluu myos taloudellinen selviéminen. (Leino-Kilpi ym. 1999: 33-34.)
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5 OPINAYTETYON LAHTOKOHDAT JA MENETELMAT

5.1 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyomme liittyy Lapsen, nuoren ja lapsiperheen ohjaus -projekti-ideaan, jonka
yhteistyokumppaneina toimivat Helsingin ammattikorkeakoulu Stadia seka Jorvin sairaala.
Projekti-idea sisdltéa lapsen, nuoren ja perheen voimaannuttavan ohjauksen. Opinndyte-
tyomme tarkoitus on kuvata, miten hoitgjan antama ohjaus tukee vanhempien sisdista
hallintaa, kun perheeseen syntyy vammainen lapsi ja mité vanhemmat olisivat toivoneet lisda
ohjaukseen. Opinndytetydmme teimme kirjallisuuskatsauksena. Tavoitteenamme on tuoda

esille perheen ndkokulmaa, kuinka ohjauksen tulee 1&hted heidan tarpeistaan.

Opinndytetydssamme lahdemme siitd, kun syntyy epéilys vastasyntyneen lapsen vammai suu-
desta. Kuinka ohjausta annetaan epailyksen syntyessa ja diagnoosin vahvistuessa. Perhe tulee
ottaa vastaan kokonaisvaltaisena, eika keskityté ainoastaan diagnoosin vaan etenkin perheen
kokemaan kriisiin ja tulevaisuuden vastaanottamiseen.

Tyomme on tarkoitettu hyodynnettavaksi Jorvin sairaalassa ohjenuorana hoitajille kuinka
ensitietoa tulisi antaa. Pyrimme Kirjallisuuskatsauksen avulla selventdméin tydssdmme
kuinka perheet ovat kokeneet aiemmin ensitiedon saamisen ja mita toivovat siihen lisdéa
Tyomme pyrkimyksena siis on helpottaa hoitgjien ensitiedon antamista perheelle auttaen
heitd ymmartamaan perheen kriisid ja kokemuksia. Toivomme hoitajien kehittyvan ensitiedon
antajina ennestaan.

Aiheen valitssmme, koska hoitgjien antama hyva ohjaus on edellytys hyvaan kokonaisvaltai-
seen hoitoon, eika aiheesta ole paljoa tuoretta tutkimuksellista tietoa. Perheen vuorovaikutuk-

sellinen tukeminen on tarkea asia, joka valitettavasti on myds helppo sivuuttaa kiireessa

Tutkimuskysymyksemme perustuvat Helena Leino-Kilven, Inger Mé&enpédén ja Jouko
Katgjiston (1999) tutkimukseen ”Pitkdaikaisen terveysongelman sisdainen hallinta —
Potiladahtbisen hoidon laadun arviointiperustan kehittely” josta poimimme sisdisen
hallinnan seitsemén sisdltOaluetta; eettinen, biologis-fysiologinen, toiminnallinen, sosiaa-
lisyhteisollinen, kokemuksellinen ja ekonominen. Naistd muodostimme opinnaytetyollemme

rungon ohjaus- kasitteen kanssa.
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Tutkimuksista toivomme |0ytdvamme vastaukset seuraaviin kysymyksiin. Kysymykset

liittyvét ensitiedon antamiseen ohjausmenetelmana.

1. Miten hoitajan antama ohjaus tukee vanhempien siséista hallintaa, kun perheeseen syntyy

vammainen lapsi?

2. Mita sisdigta hallintaa tukevaa ohjausta vanhemmat olisivat kaivanneet lisgé&a?

5.2 Aineiston hankinta jakirjallisuuskatsaus

Lahdimme etsimdan aineistoa opinndytetydhomme kriteereilld, ettd kyse on vanhempien
kokemuksista hoitohenkilokunnalta saamastaan ohjauksesta lapsivuodenaikana. Pyrimme
rgjaamaan 10ydoksia myos sillg, ettd vastasyntynyt olisi liikunta- tai kehitysvammainen.
Aineiston tulisi olla tuoretta, di tutkimukset eiva saisi olla kymmentd vuotta vanhempia.
Varasimme ohjausgjan kirjastomme informaatikolta hakukoneiden k&ytt6on ja lahdimme
etsméan aiheeseen liittyvia tutkimuksia. Hakuihin meni useampi péivé ja niihin siséltyi myos
manuaalista aineiston hakua. Hakuja tehdessamme huomasimme, etta tutkimustietoa juuri
vammaisen lapsen syntymén yhteydessa annettavasta ohjauksesta on suhteellisen hankala
loytéd. Suomenkielisia tutkimuksia oli hyvin vaikea 10yt&4, joten valtaosa valitsemistamme
tutkimuksista onkin englanninkielisa Hyvatakin vaikuttavia tutkimuksia jouduimme
karsimaan pois, koska ne olivat aivan liian vanhoja, hankalasti saatavilla tai maksullisia.
Kelpuutimme lopulta seitseman tutkimusta opinnaytetyohon ldhemmin tarkasteltavaksi

(LIITE 2).

Ké&ytimme péaosin Ovid- tietokantaa hakuihin huomatessamme sen tarjoavan parhaimmin
tuloksia antamillemme hakusanoille. Taman yhteydessd kaytimme myds Lindan hakua
etsessimme jotakin tiettyd artikkelia. Medicin ja Kurren tietokannoista 16ysimme myds
suomenkielistd materiaalia, mutta emme voineet niistd kelpuuttaa kuin yhden. Sahkdisten
hakujen yhteydessa etsimme myds manuaalisesti tutkimuksia eri teosten lahdetiedoista ja
hoitotieteen lehtid selailemalla. Valtaosa tutkimusartikkeleista oli myos saatavissa verkosta,
miké& helpotti aineiston kasiinsaamista.



TAULUKKO 1: Tutkimusartikkelien haku.
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TIETOKANTA HAKUSANA(T) TULOS
Ovid parents 1246
Ovid parents of disabled children, | 9
counseling
Ovid parenting education 943
Ovid infant, newborn, truth dis- | 46
closure
Ovid child, disabled 3615
Ovid crisisintervention 1152
Ovid truth disclosure 2859
Medic parents, education, infant, | 1
child
Medic crisisintervention, parents | 6
Medic disabled children, parents 6
Medic truth disclosure 37
Kurre ensitieto 10
Kurre vammainen laps 351
Kurre vammaisen syntyma 76

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tieteellinen tutkimusmenetelma, jossa yksiléidaan ja
kerdt&an jo olemassa olevaa tietoa, arvioidaan sen laatua seka yhdistelléan tuloksia rgjatusta
ilmiosta retrospektiivisesti eli ajassa taaksepdin katsovasti ja kattavasti. Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus on kumulatiivinen tutkimusprosessi, jonka eri vaiheet ovat tutkimussuun-
nitelma, tutkimuskysymysten méérittaminen, alkuperaistutkimusten haku, valinta ja laadun
arviointi seka alkuperaistutkimusten analysointi ja tulosten esittdminen. Sen on todettu olevan
luotettava tapa yhdistéa aikaisempaa tietoa seka valttya systemaattiselta harhalta. Sen avulla
voidaan my0s perustella ja tarkentaa valittuja tutkimuskysymyksid. (Lahtinen - K&éridinen
2004: 39.)

Y ksityiskohtaisen tutkimussuunnitelman laatiminen on systemaattisen kirjallisuuskatsauksen



15
strategiat alkuperdistutkimusten kerd@miseksi seké@ valintakriteerit. Tutkimussuunnitelman
laadinta vaatii riittavasti taustatietoa, jotta tutkimuskysymykset voidaan muotoilla oleellisiksi
jasuunnitella myos hakustrategiat. (Lahtinen ym. 2004: 39.)

Se, mihin systemaattisella kirjallisuuskatsauksella pyritédn vastaamaan madaritelldan
tutkimuskysymyksissa, joiden perusta on tutkijan jo olevassa tiedossa aiheesta ja tutkimusin-
tressissd sekd tutkijan taustasitoumuksissa. Tutkimuskysymyksia voi ollayks tai useampia ja
ne voivat olla vapaasti muotoiltuja tai strukturoituja. Jos niitd muuttaa tai tarkentaa tutkimus-
prosessin aikana, on koko prosess toteutettava uudelleen. Tosin alkuperéistutkimusten
tulokset eivdt sais vaikuttaa kysymysten uudelleenmuotoiluun, vaan tutkijan arvioida
mieluummin alkuperaistutkimusten tarvetta, jos e 16yda kysymyksiinsd vastauksia. (Lahtinen
ym. 2004: 40.)

Alkuperéistutkimuksia haetaan systemaattisesti seké sahkoisesti, ettd manuaalisesti sellaisista
tietokannoista, joista tiedetéédn varmimmin [6ytyvan tutkimuskysymysten kannalta oleellista
tietoa. Haut tehdd&n mahdollismman monipuolisesti eri hakusanoilla, eika rajata niita
tiettyyn kieleen, koska silloin voi paljon tutkimuskysymysten kannalta oleellista tietoa jdada
hakujen ulkopuolelle. Haussa ei pida mydsk&an rajoittua pelkkiin julkaistuihin artikkeleihin,
vaan on syyta etsa myos julkaisemattomia. Alkuperdistutkimusten valinnassa oleellista on
sisaanottokriteerien tarkka rajaus, joka edesauttaa valitsemaan juuri ne tutkimukset, jotka ovat
tutkimuskysymyksien kannalta olennaisia. Kriteerien rajauksen liséksi voidaan valikoitumis-
harhaa vahentda sill§, ettéa valinnan tekee vahintéan kaksi arvioijaa toisistaan riippumattomas-
ti. Alkuperdistutkimusten laadun arvioinnissa kiinnitetddn huomiota siind k&ytettyihin
menetelmiin ja niiden laatuun, sovellettavuuteen ja kayttoon. Laadullisessa tutkimuksessa
esimerkiks laatukriteerejé ovat tutkimuksen lahtokohtien sekd menetelmén valinnan erittely
avoimesti ja selkeasti. Myos tutkijan subjektiivisuus aineiston tulkinnassa ja arvioinnissa on
tarkeda. (Lahtinen ym. 2004: 40-42.)

Kun aineisto analysoidaan ja tulokset esitetéén, on tarkoituksena vastata mahdollisimman
kattavasti ja objektiivisesti sekda myds ymmarrettavasti ja selkedsti tutkimuskysymyksiin.
Alkuperdistutkimusten laatu kokonaisuudessaan sekd laatuerot suhteessa niiden tulosten
erilaisuuteen, ovat analyysissa kiinnostuksen kohteina. Analyysitavan valinnassa oleellista on
arvioida, onko keré&ttya aineistoa mielekasta tarkastella kuvailevin vai tilastollisin menetelmin.

Lukuméaréisesti pienten aineistojen analyysissa kuvaileva menetelmd on mielekkaampi.
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Tuloksia esitettdessa tarkeintd on esittéd niiden analyys varoen ylitulkintaa. (Lahtinen ym.
2004: 43.

5.3 Sisdllon analyysi

Valitsimme tutkimustavaksemme sisdllon analyysin, jota voidaan kayttéd laadullisen
analyysin menetelmanakirjallisten aineistojen tutkimisessa. Sisallén analyysin avulla voidaan
analysoida dokumentteja seka systemaattisesti ettd objektiivisesti. Kaytdmme tydssamme
deduktiivista eli teorialahtoista sisdllon analyysia, silla analysoimme aineistoa tutkimuskysy-
mysten avulla. (Kyngas —Vanhanen 1999: 3-11.)

Tavoitteenamme olisi muodostaa opinnaytetydssamme lagja, tiivis kuva ensitietoon liittyvasta
ohjauksesta. Tutkimuskysymyksemme on valittu ohjaus- ja sisdisen halinnan ké&sitteen
pohjalta. Haluamme kuvata ensitiedon antamista ohjauksessa sisdista hallintaa vahvistavana
menetelmana. Oleellista on tietéd perustiedon kannata, mitéa perheiden saama ohjaus
endgitietotilanteessa on ja kehittamishaasteena on kuvattava, kuinka ensitiedon antoa voitaisiin

kehitta& perheiden toiveiden mukaan.

Ensimmaiseksi luemme tutkimustemme tulokset ja essimerkit useaan otteeseen. Tulkitsemme
mitka tulokset ja esimerkit osuvat meidan tutkimuskysymyksiimme. Luokittelemme tulokset
molemmissa tutkimuskysymyksissa sisdisen hallinnan sisdltfalueita vastaaviksi. Sisdisen
hallinnan siséltbalueet ovat: biologis-fysiologinen, toiminnallinen, tiedollinen, sosiaalis

yhteisllinen, kokemuksellinen, eettinen ja ekonominen (Leino-Kilpi ym. 1999: 33-34).

5.4 Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit

Jari Kylmén ja Taru Juvakan teoksessa " Laadullinen terveystutkimus’ maaritelléan laadulli-
sen tutkimuksen luotettavuuskriteerelksi uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja
girrettavyys. (Kylma- Juvakka 2007: 127.)

Uskottavuus tarkoittaa tutkimuksen ja siité saatujen tulosten uskottavuutta sekd sen osoitta-
mista tutkimuksessa eli sitd, etta tutkija varmistaa tutkimustulosten vastaavan tutkimukseen
osallistuneiden henkildiden kasityksia tutkimuskohteesta. Uskottavuutta voi vahvistaa

esimerkiksi erilaisilla tulosten paikkaansa pitdvyytta varmistavilla toiminnoilla, kuten
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tulosten luetuttaminen tutkimukseen osallistuneille ja muille tutkimuskohteen tunteville.
(Kylméaym. 2007: 128.)

Vahvistettavuus edel lytt&a tutkijan prosessinomaista tutkimusvaiheiden kirjaamista yl6s, niin,
etta toinen asiasta kiinnostunut voi seurata prosessin kulkua pédpiirteisséan. Tutkijan
muistiinpanoista taytyy siis l0ytya tiedot tutkimusprosessin eri vaiheista, menetelmallisista
ratkaisuista ja tutkijan analyyttisista oivalluksista. laadullisessa tutkimuksessa tdméa korostuu
entisestaan, koska usein laadullinen tutkimus e ole téaysin ennalta strukturoitu suunnitelma,
vaan se tarkentuu tutkimusprosessin edetessa. Tutkimuksen tekijé voi siis esimerkiks kuvata
aineiston avulla syyt, joilla on paddtynyt tuloksiinsa ja johtopddtdksiinsd. Laadullisessa
tutkimuksessa toistettavuus on tosin hankalaa, mutta siksi kyseisessa tutkimusmenetelmassa
hyvéksytdan todellisuuksien moninaisuus. Erilaiset tulkinnat eivét aina merkitse luotetta-
vuusongelmaa. Padinvastoin ne samanaikaisesti liséédvat ymmarrysta tutkimuksen kohteena
olevastailmiosta. (Kylmaym. 2007: 129.)

Refleksiivisyys edellyttéa tutkijan tietoisuutta omista l&htokohdistaan tutkimuksen tekijana
Tutkijan on arvioitava oma vaikutuksensa aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa seka
kuvattava lahtokohdat tutkimusraportissaan. (Kylmaym. 2007: 129.)

Siirrettéavyys merkitsee tutkimustulosten siirrettéavyytta vastaaviin muihin tilanteisiin. Taa
edesauttaa essmerkiks kuvaileva tieto tutkimukseen osallistuneista seka ympéristosta. Nan
ollen lukija voi itse arvioida tulosten siirrettavyytta. (Kylmaym. 2007: 129.)

Luotettavuutta arvioidaan tutkimusprosessin eri vaiheissa palaamalla tutkimusprosessin
lahtokohtiin edeten raportointiin (Kylma ym. 2007: 130). Laadullisia tutkimuksia kritisoi-
daan niiden pienien osallistujaméarien takia, niiden subjektiivisuudesta seké yleistettavyyden
puutteesta, mutta tdméa johtuu gitd, ettd tutkimusta arvioidaan méarallisen tutkimuksen
kriteereillg, johon itse tutkijakin voi joskus langeta. Siksi taytyy muistaa, etta laadullisen
tutkimuksen luotettavuutta on aina tarkasteltava sen omista lahtokohdista kasin. (Kylma ym.
2007: 133-134.)

5.5 Eettisyys tutkimusprosessissa

Tutkimusten ja opinnaytetdiden koko pohjan saattaa vieda epdonnistuminen eettisissa

kysymyksissa. Sen takia niitéd ei saa unohtaa tutkimusprosessin eri valinta- ja paatoksentekoti-
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lanteissa. On olemassa my6s Nurnbergin séanndsto, jossa korostetaan kokeeseen osallistuvien
vapaaehtoisuutta, tutkimuksen yhteiskunnallista hyotya, tutkimuksen oikeutusta aikaisempien
tutkimusten perusteella, tarpeettoman kérsimyksen valttamisen tarkeyttd, kokeen lopettamis-
mahdollisuutta missd vaiheessa tahansa ja tutkijoiden patevyytta. (Kylméaym. 2007: 137-138.)

Tutkimusprosessiin lahtiessd on aluks pohdittava tutkimuksen mahdollisia seurauksia.
Laadullisessa tutkimuksessa on syyta pohtia erityisesti sen vaikutuksia tutkimukseen
osallistuvien henkildiden elaméan. Eettisia ratkaisuja tutkimusprosessissa on jo tutkimusky-
symysten muodostaminen. (Kylmaym. 2007: 143-144.)

Aiheen valinnassa tulee pohtia sen oikeutusta, muistaen, ettd pelkka uteliaisuus @ riitg, vaan
tutkimuksen on rakennettava aina terveystieteiden tietoperustaa. Tutkijan on pohdittava
ldahemmin arvoja, jotka pohjustavat tutkimusongelmia seka tutkimustulosten merkitykselli-
Syytta yhteiskunnan ja oman tieteenalan kannalta. Terveystutkimuksen toteutuksessa on aina
arvioitava sen senditiivisyytta, ei tutkimukseen osallistuvan haavoittuvuutta, varoen
kuitenkin olemasta ylisuojeleva. Tutkimusaiheen arkaluontoisuus téytyy myos tiedostaa ja
huomioida tutkimusprosessin suunnittelussa seka toteutuksessa. (Kylmaym. 2007: 144-145.)

6 OPINNAYTETYON TULOKSET

6.1 Perheen biologis-fysiologisten tarpeiden huomioiminen

Leino- Kilpi ym. (1999) méérittelevdt ensimmaéiseks sisdisen hallinnan sisiltdalueeksi
biologis-fysiologisen alueen. Kyseisella alueella korostetaan tietamystd omista fyysisista
tuntemuksista ja niiden mukaan toimimisesta. (Leino-Kilpi ym. 1999: 33-34). Taanila, Syrjala
ja Jarvelin (2001) toteavat tuloksissaan, ettéd vanhemmilla tulisi olla aikaa myos itselleen ja
harrastuksilleen lapsen syntyman jalkeen (Taanila- Syrjdla- Jarvelin 2001.) Tama edesauttaa
vanhempien fyysisen hyvinvoinnin yllgpitdmista ja nain ollen myds omien tuntemuksien
huomioimista. Hannisen tutkimuksessa yks dideistéa kertoi tinkineen levostaan lapsen

diagnoosia odottaessa ja yrittéen hoitaa lastaan lastenosastolla. (Hanninen 2004 76.)
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6.2 Toiminnallisuuden tukeminen

Toinen sisdisen hallinnan sisdltdalue on toiminnallisuus, jossa tavoite on, etté yksilo pystyy
toimimaan aktiivisesti edistédkseen omaa hallintaansa (Leino-Kilpi ym:1999: 33-34).
Taanilan ym. (1998) tutkimuksessa keskityttiin kahden ikdryhman vammaisten lapsien
vanhempiin. Nuorempien lasten vanhemmat kertoivat ssaneensa paremmin tietoa lapsensa
hoidosta ja paremmin k&ytanndn neuvoja selviytydkseen lapsen kanssa kotona kuin vanhem-
pien lasten vanhemmat. He myds mainitsivat olleensa paremmin valmistautuneita pitamaan
huolta lapsestaan. (Taanilaym. 1998.)

Vanhemmat kokivat, ettd sairaalan ja potilasyhteisojen jérjestdmét vertaiskurssit olivat
palkitsevia, koska ne mahdollistivat vanhempien kokemusten ja gjatusten vaihdon muiden
samankaltai sessa tilanteessa olevien kanssa. Y hdessa tutkimuksista vanhempien selviytymis-
keinona oli perheen sisinen yhteistyo, joka kasitti perheen yhdesséolon ja yhdessa tekemisen.
(Taanilaym. 2001.)

Collinsin ym. (2001) tutkimuksessa osa vanhemmista osallistui geneettiseen ohjaukseen jos
siihen oli sairaalassa tarjottu mahdollisuus. Naméa vanhemmat kokivat postiiviseksi, etta
geneettisella ohjagjalla oli enemmén alkaa puhua ja esittda kuvia informaation lisaksi.
Sairaalassa e kaytetty niin paljon aikaa ja kuvia ohjauksen tueksi kuin geneettisessa
ohjauksessa. (Collins - Halliday - Kahler - Williamson 2001.)

6.3 Perheen tiedollinen tukeminen

Sisdisen hallinnan tiedollisella alueella korostuu, etta yksilo kykenee hankkimaan uutta tietoa,
arvioimaan Sitd ja kéyttamédan sitd (Leino-Kilpi ym. 1999: 33-34.) Tutkimustulokset
oSoittavat, etta yhtendista tai selvad ensitiedon toimintak&ytantda ei synnytyssalissa ollut
vammaisen lapsen yllatyksellisen syntyman varalle. Tyontekijan tiedot ja taidot seka
kokemus ovat p&dsdantOiset vaikuttgat sille, kuinka engtietotilanne tulee hoidettua.
(Hanninen 2004: 187.)

Lapsen synnyttya vanhemmat sek& vanhemman ja lapsen valisen suhteen vahvistaminen jai
vahemmadle huomiolle, mutta lapsen |88ketieteellisesta hoidosta ja tutkimisesta pidetdan
huolta (Hanninen 2004; Alderson - Hawthorne - Killen 2006).
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Vanhemmat olisivat kuitenkin kiitollisia siitg, etta kaikki tieto mitéa on, kerrotaan heti, vaikka
se oliskin sen myontaminen, ettd tietoa lapsen tilanteesta ei viela ole. (Hanninen 2004;
Skotko 2004.) Kun l&&kéari saapui kétilon kanssa antamaan vanhemmille ensitietoa, oli lapsi
kapaloon kiedottuna, jolloin vammaa e ndy (Kerr ym. 1998.) Vammaa saatettiin myos
vahétellg, jolloin vanhemmat saivat tilanteesta vaaristynytta tietoa. Vanhemmat raportoivat
my6s negatiivisten asioiden painottamisesta ohjauksessa ja tunteettomuudesta. (Kerr 1998;
Skotko 2004.)

Tuloksissa huomioitiin my0s se, ettd isd voi jédda kokonaan ammattihenkilon antaman
ensitiedon ulkopuolelle, jos el ole ollut synnytyksessd mukana. Tama aiheutti vanhemmissa
vihan tunteita. Engtieto tulisikin antaa molemmille vanhemmille yhta aikaa. (Kerr 1998;
Héanninen 2004: 187.)

Yhdessa tutkimuksista 73% nuorempien lasten vanhemmista ja 58% vanhempien lasten
vanhemmista koki, etté he olivat saaneet tietoa hyvin tai kohtalaisesti lapsensa vammaisuu-
desta ja sen vaikutuksista heidan arkielamaan (Taanila ym. 1998).

Vanhemmat olivat my6s huolissaan vamman tuomista muista ongelmista lapselle ja lapsen
selviytymisesta tulevaisuudessa. Vanhemmat koki saaneensa tietoa jonkin verran, mutta sita
yha toivottiin liséd (Hanninen 2004; Kerr ym. 1998; Skotko 2004 ). Geneettinen ohjaus
lapsen syntyman jalkeen koettiin positiivisena (Collins ym. 2001).

Skotkon (2004) tutkimuksessa aitien tyytyvaisyys ohjaukseen oli suoraan verrannollinen
siihen, ettd dideille oli painotettu ensitietotilanteessa lapsen vammaisuuden positiivisia puolia
jahellle oli jaettu gjankohtaista materiaalia. (Skotko 2004.)

6.4 Sosiaalisyhteisollisen hallinnan vahvistaminen

Sosadlis-yhteisdllisen alueen tavoite on ettd yksilo pystyy eldmédn oman sosiaalisen
yhteisdnsa jasenena terveysongelman kanssa. Han kokee hoidollisen ympériston erilaisine
kontakteineen hallintaa tukevana. (Leino-Kilpi ym. 1999: 33-34.) Y hdessa tutkimuksista osa
isista koki vaikeaksi, etté joutuivat kertomaan ystaville ja suvulle vammasta. Osalle isista oli
vaikeaa palata takaisin toihin (Kerr ym. 1998). Taanilan ym. (1998) tutkimuksessa tuotiin
esille myds, etté hoitohenkilokunnan tulisi rohkaista vanhempia kertomaan lapsen vammasta
ystéville ja sukulaisille, auttaa heita oppimaan lapsen erityistarpeista ja ymmartamaan heidan

omien asenteidensa vaikuttavuus lapseen (Taanila ym. 1998)
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6.5 Kokemuksellisuuden hyddyntéminen ohjauksessa

Kun yksild kykenee hyddyntamadan aikaisempien terveysongelmien kokemuksia ja kun
kokemukset ovat olleet myonteisd, ne vahvistavat omaa mindkuvaa. Taldin puhutaan
onnistuneesta kokemuksellisesta hallinnasta. (Leino-Kilpi ym. 1999: 33-34.) Luokittelimme
my6s vanhempien tunnekokemukset tamén sisdisen hallinnan alueelle, koska ne vaikuttavat
vahvasti vanhempien kokemukseen engitietotilanteesta ja siithen, kuinka se vaikuttaa taman

kokemuksen hyddyntamiseen tulevaisuudessa.

Taanilan ym. (2001) tutkimuksessa ohjaukseen tyytyméattomét vanhemmat raportoivat nelja
kertaa useammin olleensa huonosti valmistautuneita huolehtimaan lapsestaan, kuin ohjauk-
seen tyytyvaiset vanhemmeat. (Taanilaym. 1998.) Vanhempien yhtena selviytymiskeinonaoli
perheen sisdinen yhteistyd ja yhteenkuuluvuuden tunne, joka sisdlsi aviopuolisoiden

tarjoaman tuen toisilleen (Taanilaym. 2001).

Skotkon (2004) tutkimuksessa aidit kokivat, etteivéat he saaneet tarpeeksi tietoa tukiryhmista
Tutkimuksen mukaan tietoa kuitenkin tarjotaan nykypdivana aiheesta enemman kuin ennen.
(Skotko 2004.) Toisen tutkimuksen perheet kokivatkin vertaisryhmét palkitseviksi ja hyvana

edesauttajana heidan selviytymiseensa (Taanilaym. 2001).

Vanhempien tyytyvaisyyttd nosti |&8karin ystavéllisyys, sympaattisuus ja ymmartavaisyys,
vaikka ei osaisikaan antaa juuri tietoa (Kerr ym. 1998). Positiivista oli, kun |88kéri kertoi mita
nadki, el luvannut liikoja, mutta oli kuitenkin positiivinen ja rohkaiseva. Siita pidettiin, jos
[&&kari oli rauhallinen, asiallinen ja lammin. (Hanninen 2004.) Skotkon (2004) tutkimuksessa
aidit olivat kiitollisia jos laékarilla ta hoitohenkilokunnalla oli aikaisempaa kokemusta
Downin Syndroomasta ja jos l88kari koki jotain iloittavaa lapsessa, kuten kuvaili hanta
kauniiksi lapseksi. Noin puolella é@deista oli jo jonkinlaista pohjatietoa Downin Syndroomas-
ta. Vain muutama vastaanotti ensitiedon ja ohjauksen positiivisena. (Skotko 2004.)

Kertomistavalla oli suuri vaikutus vanhempien uskoon omasta selviytymisesta tulevaisuudes-
sa. Ensitiedon my6té syntyneet mielikuvat vaikuttivat vanhempien asenteisiin ja vuorovaiku-
tukseen lapsen kanssa. Myos isét, jotka eivét ole olleet synnytyksessa ja ensitietotilanteessa
mukana, voivat jaada kokonaan ammattilaisen antaman ensitiedon ulkopuolelle. (Hanninen
2004; Kerr ym. 1998.)
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Vanhemmilla, jotka kertoivat saaneensa huonommin kaytanndn neuvoja selviytydkseen
lapsen kanssa, oli useammin toivottomuuden ja turvattomuuden tunteita kuin vanhemmilla
jotka olivat tyytyvaisia ssamaansa tiedonantoon. Tyytyméttomét vanhemmat raportoivat
my6s olleensa huonosti valmistautuneita pitdmadan lapsestaan huolta kotona. (Taanila ym.
1998.)

Perheissg, joista oli vaikeampi l6ytda selviytymiskeinoja ja voimaannuttavia kokemuksia
puhuivat ainoastaan kokemistaan ongelmista, eika yrityksistéan ratkoa niitd. Ongelmia
perheissd el aiheuttanut ainoastaan vammainen lapsi, vaan myods vanhempien valiset ongelmat
seka ongelmat muiden lasten kanssa. (Taanila ym. 2001.) Kun henkilkunnan painotus
enditietotilanteessa oli negatiivinen, vanhempien vastaanotto ohjauksessa oli pelokkaampaa.
(Skotko 2004.)

6.6 Eettisyys ohjauksessa

Leino- Kilven ym. (1999) mukaan, vahvistetaan yksilon eettistd aluetta, kun hén kokee
hoidollisen motiivin toimivan hénen parhaakseen. Néin ollen yksilélle muodostuu kéasitys,
etta hantd kunnioitetaan ja arvostetaan ainutlaatuisena yksiloéna. (Leino-Kilpi ym. 1999: 33-
34.) Luokittelimme tamén sisaisen hallinnan alueelle hoitgjien tapoja toimia tilanteessa, jossa
perheelle syntyi vammainen laps ja ensitietoa sekd ohjausta tuli antaa, koska niista riippuu,
miten vanhemmat kokevat tilanteen.

Tutkimustulokset osoittavat, eftd yhtendistd ta selvéd ensitiedon toimintakaytantba el
synnytyssalissa ole vammaisen lapsen yllétyksellisen syntyman varalle. Tyontekijan tiedot ja
taidot sekd kokemus ovat padsdantbiset valkuttajat sille, kuinka enstietotilanne tulee
hoidettua. (Hanninen 2004.)

Kerrin ym. (1998) tutkimustuloksista ilmeni, etta kétiloiden yleisin reaktio vammaisen lapsen
syntyessa oli viedd lapsi huoneen nurkkaan tai kokonaan pois huoneesta. Yhden adin
kohdalla kétilot katsoivat ensin toisiaan ja sitten lapsen vammakohtaa, josta syntyi &idille
huoli. Kétilét eivat kuitenkaan vastanneet didin huoleen, vaan siirsivat huomionsa lapsen
muiden piirteiden tarkasteluun. (Kerr ym. 1998.) Tilanteesta tulee vanhemmille tunne, etta
kaikki el ole hyvin sekd kysymykset lapsen terveydesta nousevat esiin. Vanhemmille voi jopa
syntya pelko siitg, etta lapsi on kuollut. Hyvin pieni osa kétiloista kertoo epélyistéan heti

niiden tullessa esiin. Vanhemmat huomaavat viivyttelyn ja huolestuvat viela enemman. Moni
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ehtikin kuulla vammasta jo sairaalan kéaytavillg ennen kuin siita kerrottiin suoraan. Tilanne
on shokki ké&tildllekin, joka vaikenemisellaan voittaa aikaa selvittdd, mitd sanoa vanhemmille.
(Kerr ym. 1998.)

Vaikeimpana vanhemmat kokivat, kun kétil6t peittelivdt vauvaa ja yrittivét voittaa itselleen
aikaa. Vanhemmat koki tiedon viivastymisen hyvin pelottavana. Aitien tavallisimpia tunteita
oli sokki, tunnottomuuden tunteet ja jarkytys aivan kuten isill&kin. Monet adit kokivat myos
pettymyksen ja tydellisen lapsen menettamisen tunteita. Vain pieni osa aideista oli hysteeri-
s, eika halunneet tavata lastaan. Toiset kokivat tilanteen epéreiluna, silla he olivat eldneet
terveellisesti koko raskauden gjan. (Kerr ym. 1998.)

My0Gs ensitietotilanteen hoitaminen kéytanndssa koettiin hankalaksi, koska huoneessa, jossa
tiedonanto tapahtui oli muitakin ihmisig, jotka kuulivat keskustelun, sekd ditegja lastensa
kanssa, joilla @ ollut ongelmia. Vanhemmat raportoivat, ettéa ohjaus liittyi [ahinna lapsen

aikuisuuteen, kun ohjausta olisi toivottu juuri tAménhetkiseen tilanteeseen. (Skotko 2004).

Vield vuonna 1994 ohjaus oli siséltanyt epasovinnaisia ehdotuksia lapsen laittamisesta
laitokseen tai adoptioon. Ensimmaisia positiivisia kommenttgja aiheesta alkoi tulla 2000-
luvun alussa. (Skotko 2004.) Vastuuta saatettiin myos vierittda seuraavalle vuoroon tulevalle
tyontekijalle ja keksittiin tekosyitd, ettel asiastatarvitsisi siina hetkessa puhua. (Skotko 2004.)
Usein vanhemmat olivat pahoillaan, kun kétil6 joutui kasittelemaan vaikeita asioita ja kokivat
sen kuitenkin positiiviseksi, kun kétilo ndytti tunteensa (Kerr ym. 1998.)

Suurin osa isisté kuvasi kokemuksen erittain emotionaaliseksi. Osalla taas reaktio oli paljon
fyysisempi, kuten oksentaminen. 1sdlld oli usein huoli partneristaan ja he pyrkivéa olemaan
vahvoja ja tukea partneriaan. |sét kokivat useasti saaneensa tiedon epasopivalla paikalla.
Osalle saatettiin kertoa sairaalan yleisissa tiloissa. Useasti pareille ei kerrottu samanaikaisesti,
etenk&an josisd el ollut synnytyksessa mukana. (Hanninen 2004; Kerr ym. 1998.)

Tutkimusten tuloksissa selvidg, ettd monet vanhemmat evét olleet tyytyvaisia siihen, etta
|a&karilla el ollut tarpeeksi aikaa vastata vanhempien kysymyksiin, eika herkkyytta arvostettu
vanhemmille kerrottaessa. Vanhemmat myos surivat, ettd hoitohenkilokunnalla oli usein
negatiiviset nédkemykset lapsen mahdollisuuksiin tulevaisuudessa. (Collins ym. 2001; Kerr
ym. 1998.)
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Kerrottaessa kertojan sadli 4nessi on aikojen my6ta hiljalleen vahentynyt ajan myota. Aidit
kokivat sddlin lisddvan pelon ja ahdistuksen tunnetta ja se laski synnytyksen tuomaa
positiivista kokemusta. Aidit kokivat, ettd hoitohenkilokunta koki syntymén kaduttavana
tapahtumana, silla se olisi ollut estettdvissa. Moni &iti koki jarkytyksekseen néin. Viela
vuonna 1998 ladkari kutsui lasta mongoloidiks kuvaillessaan hénta &idille ensi kertaa
(Skotko 2004.)

6.7 Ekologisten tarpeiden huomioiminen ohjauksessa

Taloudellinen tuki koettiin myo6s tarkedks, koska se antoi mahdollisuuden vanhemmille
valita, haluaisivatko he muuttaa tyoolosuhteitaan tai jéada kotiin. (Taanila ym. 2001.)
Skotkon tutkimuksessa (2004) todettiin myds, ettd korkeakoulutus ja hyva taloudellinen
tilanne laskevat vanhempien kehitysvammaisen lapsen syntyman positiivisia kokemuksia.
(Skotko 2004.) Tuloksissa todetaan ettéa korkea koulutus ja hyva taloudellinen tilanne laskee
vanhempien positiivisuutta. (Skotko 2004.)

7. MITA SISAISTA HALLINTAA TUKEVAA OHJAUSTA VANHEMMAT OLISIVAT
TOIVONEET LISAA?

7.1 Tiedonanto

Skotkon tutkimuksessa (2004) vanhemmat toivoivat, ettd diagnoosin antais aina |&&kari
(Skotko 2004: 74). Vanhemmat toivoivat, et tiedonanto annettaisiin mahdollisimmat pian
lapsen syntyman jalkeen (Alderson ym. 2006: 1328; Kerr ym. 1998: 230; Skotko 2004: 24),
mutta kuitenkin synnytyksen olleen taysin paéttynyt. Toisin sanoen, tieto halutaan heti
synnytyksen paétyttya ja heti kun epéilys lapsen vammaisuudesta on syntynyt (Alderson ym.
2006: 1328; Skotko 2004: 24). Vanhempien tilannetta olisi auttanut pienikin arvio lapsen
tilanteesta (Hénninen 2004: 89). Ennen varsinaisen diagnoosin antamista, vanhemmat
toivoivat, etta tilanteesta olisi voitu puhua enemman — mita on suunnitteilla ja minka takia
(Hanninen 2004: 104). Vanhemmat toivoivat, etta ensitieto ja ohjaus annettaisiin heille
maallikkoilmaisuin, ilman ammattislangia (Kerr ym. 1998: 230).

Vanhemmat toivoivat, ettd hoitohenkilokunnalla ja muilla hoitoon osallistuvilla olisi selkea

yhteinen suunnitelma juuri heidan tilanteeseen liittyvasta tiedonannosta ja ohjauksesta, jotta
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annettu tieto tasmaa (Skotko 2004: 74). Vanhemmat toivoivat myds, ettd ensitieto annettaisiin
molempien vanhempien ollessa paikalla ja samalla tarjottaisiin mahdollisuus vanhempien
kysymyksille (Kerr ym. 1998: 230; Skotko 2004: 24).

vastasyntyneen lapsen voinnista (Kerr ym. 1998:230). Myo6s Aldersonin ym. tutkimuksen
mukaan vanhemmat toivoivat lisda tietoa lapsen voinnista ja hoidosta, jotta he voisivat
paremmin osallistua lapsensa hoitoon (Alderson ym. 2006: 1328; Kerr ym. 1998: 230).
Vanhemmat saivat lilan usein vanhentunutta materiaalia ja he toivoivatkin ohjaukseen liséa
gjankohtaista kirjallista materiaalia (Skotko 2004: 74).

Vanhemmat haluavat keskustella |88ké&rin kanssa vield kuukausien ja vuosienkin pédsta
diagnoosista lapsen kasvaessa, kun heidén tiedon ja tuen tarpeensa muuttuvat. Vanhemmat
haluavat my6s olla mukana lapsensa tdméan hetkisen tilanteen ja tulevaisuuden suunnittelussa
yhdessa [a&kéarin ja muiden hoitoon osallistuvien kanssa. (Taanila 1998.)

7.2 Sosadlisyhteisdllisyys

Tutkimuksissa el juuri ilmennyt vanhempien toiveita sisdisen hallinnan sosiaalis-
yhteisolliseen sisdltdalueeseen liittyen. Sosaalis-yhteisdllisen alueen tavoite on, etta yksilo
pystyy eldaméan oman sosiaalisen yhteisonsa jasenend terveysongelman kanssa ja kokee
hoidollisen ympériston erilaisine kontakteineen hallintaa tukevana (Leino-Kilpi ym. 1999:
33-34).

Vanhemmat haluaisivat, ettd heille tarjottaisiin ohjauksen ohella kaytannon tukea seka
mahdollisuus paésta palveluihin, jotka tarjoavat lisdohjausta lapsen syntyman jalkeen (Kerr
ym. 1998: 230). My0Os Skotko on saanut tulokseksi, etta vanhemmat toivoisivat, etta heille
tarjottaisiin enemman mahdollisuuksia paasta muiden vanhempien tuen piiriin (Skotko 2004:
74).

7.3 Kokemukseallisuus

Opinndytetyossamme kaytdmme kokemuksellisuutta kuvaamaan sitd, millainen ohjaus

ensitietotilanteessa vahvistaa vanhempien selvidmista vammaisen lapsen kanssa tulevaisuu-
dessa.
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Skotkon (2004) mukaan hoitohenkilékunnalta toivottiin sensitiivisyyttd, lohduttavia sanoja ja
tiedonantoa, jotta positiivinen kokemus kantaisi perheen selviytymiseen jatkossakin
(Hanninen 2004: 122; Skotko 2004: 74). Vanhemmat toivoivat, ettd hoitohenkilokunta
kertois realistisia odotuksia lapsen pérjaamisesta tulevai suudessa (Skotko 2004: 74-75).

Vanhemmat toivoivat, ettd heitd kuunneltaisiin ja etta heidan kysymyksiin vagtattaisiin,
jolloin vanhempien olisi mahdollista olla paremmin lapsen hoidossa osallisena nyt ja
tulevaisuudessa (Alderson ym. 2006: 1328).

7.4 Eettisyys

Vanhempien toive oli, etta heitd onniteltaisiin lapsen syntymasta ja kerrottaisiin positiivisia
asioita, kuten sanomalla vauvaa kauniiksi ennen ensitiedon antamista. Vanhemmat kokivat
tarkeand, etta heille molemmille kerrottaisiin epéilys tai diagnoos lapsen vammaisuudesta
yht& aikaa. (Skotko 2004: 74.)

Vanhemmille olisi erityisen térkeds, etta he saisivat ndhda lapsen kokonaisuutena varpaista
sormenpédihin ja pitdd hanta hetken rinnallaan ennen kuin laps vieddén tutkittavaksi
(Hanninen 2004: 122). Ennen ensitiedon antamista ja ohjausta vanhemmille tulisi taata oma
huone, jossa he voivat ilmaista tunteitaan vapaasti (Skotko 2004: 74). Vanhemmat kokivat,
ettei hoitohenkilokunta rohkaissut heitéd puhumaan seka tunteista ettd huolista ja he toivoivat
hoitohenkilokunnalta lisda rohkaisua (Kerr ym. 1998: 230). Vanhempien mielesta hoitohen-
kilokunnan taytyisi pitda henkilokohtaiset mielipiteet lapsen vammaisuudesta ja siihen
johtaneista syistd ominaan, etenkin jos ne ovat negatiiviset ja jollei niita erikseen kysyta
(Skotko 2004: 74).

Vanhemmat toivoivat padasiallisesti, ettd lapsen hoidossa huomioitaisiin heidan suostumuk-
sensa. Vanhemmat eivét kuitenkaan halua, ettd heilta kysytéén suostumusta, kun kyse on
elvytyksestd tai muusta elintdrkedstd toiminnasta. Myoskaan rutiineikss muodostuneista

tilanteista el suostumusta tarvitsisi joka kerta erikseen kysya. (Alderson ym. 2006: 1328.)
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8. POHDINTA

Opinndytetydmme tarkoitus on kuvata, miten hoitgjan antama ohjaus tukee vanhempien
sisistd hallintaa, kun perheeseen syntyy vammainen lapsi ja mita vanhemmat olisivat
toivoneet lisda ohjaukseen. Olemme opinndytetydssamme tarkastelleet perheen voimavaroja
vahvisavaa ohjausta Helsingin ammattikorkeakoulu Stadian opinnaytetyéhankkeen
mukaisesti. Tutkimuskysymyksemme nousivat Leino-Kilven ym. (1999) sisdisen hallinnan
seitseman siséltbalueen pohjalta.

Aineiston keruu toteutettiin kirjallisuuskatsauksen avulla. Systemaattinen Kirjallisuuskatsaus
on tieteellinen tutkimusmenetelmd, jossa yksiloidéan ja kerdtddn jo olemassa olevaa tietoa,
arvioidaan sen laatua sekd yhdistelldan tuloksia rgatusta ilmiostd. Sen eri vaiheet ovat
tutkimussuunnitelma, tutkimuskysymysten méaarittdminen, alkuperéistutkimusten haku,
valinta ja laadun arviointi sekd alkuperaistutkimusten analysointi ja tulosten esittaminen.
Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on vastata mahdollisimman kattavasti ja
objektiivisesti seka myods ymmérrettavasti ja selkeasti tutkimuskysymyksiin. (Lahtinen ym.
2004: 39-43.)

Ennen hakuja varasimme ohjausajan informaatikolta. Kirjallisuushaku tehtiin tehtiin paéosin
kayttamalla Ovid-tietokantaa. Ké&ytimme myo6s Lindan, Medicin ja Kurren tietokantoja.
Valtaosa artikkeleista oli saatavissa verkosta, mika helpotti aineiston kéasiinsaamista.
Hakuihin meni useampi pédiva. Hakuja tehdessdmme huomasimme, etta meidan aiheeseemme
oli valkea loytéa tuoretta tutkimusmateriaalia. Aineiston olemme yhdessd lukeneet ja
hyvaksyneet opinnaytetybhomme asettamiemme kriteerien perusteella. Kriteerimme olivat,
ettd kyse on vanhempien kokemuksista hoitohenkilokunnalta saamastaan ohjauksesta
lapsivuodenaikana, vastasyntynyt olisi liikkunta- tai kehitysvammainen ja aineiston tulisi olla
tuoretta, eli tutkimukset eivét saisi olla kymmenta vuotta vanhempia. Lopulta kelpuutimme
opinnaytetyohomme kuusi englanninkielista tutkimusartikkelia ja yhden suomenkielisen

jan tulosten tukevan téysin kansainvalisten tutkimusten tuloksia.

Tutkimusmenenetel mdksemme valitsimme sisallén analyysin, jota voidaan kayttaa laadulli-
sen analyysin menetelmana kirjallisten aineistojen tutkimisessa. Kaytimme tutkimuksessam-
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me deduktiivista eli teorialdhtoista sisallon analyysig, silla analysoimme aineistoa tutkimus-

kysymysten avulla.

Olisi ollut mielenkiintoista saada selville, kuinka vanhempien biologis-fysiologisia tarpeita,
kuten lepoa ja ravitsemusta, huomioidaan ohjauksessa vammaisen lapsen syntyman jalkeen,
mutta tutkimuksista el téhan kysymykseen |0ytynyt vastausta vaikka koemme alueen hyvin
tarkedkd. Mielestamme aiheesta voisi tehda myds jatkotutkimuksia, silléa vanhempien tunteet
vammaisen lapsen synnyttyd saattaa hyvinkin vaikuttaa heidéan biologis-fysiologisten

tarpeidensa laiminlyontiin.

Taman vuosituhannen vanhemmat ovat valmiimpia pitdméaan huolta vammaisesta lapsestaan.
Tama on suoranaisessa yhteydessa siihen, ettd ohjaus painottuu nyky&an positiivisempiin
puoliin ja vanhemmat saavat myos enemman tietoa. Pohdimme, voisiko taman vuosituhannen
vanhemmat olla myos tietoisempia lasten kehitysvammoista. Tietoisuuden ja koulutuksen
lisdantyminen nyky-yhteiskunnassa voisi myos vaikuttaa siihen, ettd vanhemmat osaavat ehké
paremmin kyseenalaistaa asioita ja vaatia vastauksia ja myos itse etsia sita tietoliikenteen
parannuttua (Internet). Tieto lapsen vammaisuuden epailyksesta halutaan heti, vaikka tiedon
maéra el hoitohenkilokunnallakaan olisi taydellinen. Tieto halutaan sen puitteissa, it nyt
tiedetéan, mitéa on tekellla lapsen tutkimiseksi ja mitd on suunnitteilla. N&in myds vanhemmat
voivat antaa lapsensa hoitoon oman panostuksensa alusta alkaen. Mielestamme ensitieto ja
ohjaus tulisikin aloittaa heti, positiivisella perheldhttisella tyodotteella. Nain my6s vanhempi-

en sopeutuminen lapsen vammaisuuteen hel pottuu.

Tuloksissa tuli ilmi, etté isan tyéhon palaaminen ensitiedon ja ohjauksen antamisen jélkeen ei
ole yksioikoista, vaan se saattoi olla isille erittéin hankala askel. Pohdimme, miten isan
palaamista tydeldmaén voisi ohjauksen jatuen avulla helpottaa. Mielestamme, téssa voisi olla

haastetta ja uutta ndkokulmaa myos tutkimukselle.

Yhdessa tutkimuksessa haettiin vastausta, kuinka geneettinen ohjaus vaikutti vanhempien
sopeutumiseen vammaisen lapsen synnyttya Geneettiseen ohjaukseen ohjattiin sairaalavuo-
teelta vammaisen lapsen syntymén jalkeen. Ohjauksessa annettiin kurssimuotoisesti tietoa
lapsen vammaisuudesta ja tietoa tuettiin kuvin ja ajankohtaisella materiaalilla Mietimme,
millaisia mahdollisuuksia Suomessa on tdllaisen ohjauksen jarjestamiselle ja onko sellaisia.
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Jari kylman ja Taru Juvakan teoksessa ” Laadul linen terveystutkimus® mééritell&an laadullisen
tutkimuksen luotettavuuskriteereiksi  uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja
girrettavyys. (Kylma ym. 2007: 127.) Opinndytetytdssamme pyrimme uskottavuuteen siten,
ettd olemme kdyneet aineistoa ja omia aineistopohjaisia tuloksiamme useaan otteeseen 18pi.
Olemme analyysia tehdessamme |ukeneet aineissomme Kriittisesti useaan otteeseen ja nain
pyrkineet varmistamaan opi nndytetydmme tulosten todenmukaisuuden.

Olemme opinndytetytssamme pyrkineet kuvaamaan prosessin eri vaiheet niin selkeasti kuin
mahdollista, jotta lukijan olisi helppo hahmottaa prosessin kulku eri vaiheissa. Laadullisella
kirjallisuuskatsauksellamme emme pyrkineetkéén |Oytamaan virheetonta totuutta, vaan
suuntaa antavia tuloksia aikaisemmista tutkimuksista. Kun opinndytetyossa on kaksi tekijaa,
on keskustelu ja gatuksien vaihto mahdollista, jolloin asiaa katsotaan useammalta eri
kannalta ja tulkintoja voidaan vertailla. Vertailu on myos lisdnnyt meidén ymméarrystdmme
tutkimuksemme kohteena olevasta ilmidsta ja tutkimuskysymystemme todellisesta siséllosta

Nan olemme myos pystyneet perustelemaan, miksi olemme analysoineet tulokset juuri nain.

Vahvistettavuus edel lytt&a tutkijan prosessinomaista tutkimusvaiheiden kirjaamista yl6s, niin,
ettd toinen asiasta kiinnostunut voi seurata prosessin kulkua pa&piirteissédn. Erilaiset
tulkinnat eivét aina merkitse luotettavuusongelmaa. Painvastoin ne samanaikaisesti lisdavét
ymmarrysta tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsta. (Kylméym. 2007: 129.)

Refleksiivisyys edellyttéa tutkijan tietoisuutta omista l&htokohdistaan tutkimuksen tekijana
Tutkijan on arvioitava oma vaikutuksensa aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa seka
kuvattava lahtokohdat tutkimusraportissaan. (Kylma ym. 2007: 129.) Lahtokohtanamme oli
opinnaytetyon tekeminen valmiiksi, jotta valmistuisimme sairaanhoitajiksi. Realistisesti
gjatellen motiivimme diis eivét ole taysin itsestamme |&htdisia, mutta valitsimme itsedmme
kiinnostavan aiheen joka olisi myds merkittava hoitotyon kehittdmisen kannalta Koska
aineistoa on ollut lukemassa kaks ihmistd, vahennetddn henkilokohtaisia vaikutuksia
aineiston valinnassa. Tutkimusprosessia kannattelee koko ajan kaks ihmistd, jolloin
virheiden mahdollisuus my6s vahenee. Olemme pyrkineet kuvaamaan opinndytetydmme

lahtokohdat ja tarkoituksen mahdollisimman tarkasti niin, etta ne kantavat 18pi tyon.

Siirrettéavyys merkitsee tutkimustulosten siirrettavyytta vastaaviin muihin tilanteisiin (Kylma
ym. 2007: 129.) Opinndytetydmme tulokset eivét ole suoraan siirrettavissa muihin tilanteisiin,

vaan ovat pikemminkin suuntaa antavia. Lahtinen ym. 2004 kuvaavatkin kirjallisuuskatsauk-
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sen luonteenomaista tulosten esittamista hyvin. Aineiston analyysin ja tulosten esittamisen
tarkoituksena on vastata mahdollisimman kattavasti ja objektiivisesti aikaisemmin méaéritel-
tyihin tutkimuskysymyksiin. Tuloksia esitettéessa tarkeind on esittda niiden analyysi varoen
ylitulkintaa. (Lahtinen ym. 2004: 43.) Opinndytetydssamme pyrimmekin esittamaan
tutkimusai nelstomme tulosten yhteenveto vastaten juuri tutkimuskysymyksiimme.

Terveystutkimuksen toteutuksessa on aina arvioitava sen sensitiivisyyttd, eli tutkimukseen
osallistuvan haavoittuvuutta, varoen kuitenkin olemasta ylisuojeleva. Tutkimusaiheen
arkaluontoisuus taytyy myos tiedostaa ja huomioida tutkimusprosessin suunnittelussa seka
toteutuksessa. (Kylma ym. 2007: 143-145.) Opinndytetydmme aihe on valittu yhteistydtaho-
amme ja projekti- ideaa palvelevaksi. Olemme perehtyneet aikaisempaan tietoon ensitiedon
antamisesta perheelle vammaisen lapsen syntyessa ja huomanneet asian tutkimustarpeen.
Tyomme tulokset ovat suuntaa antavia, eika niilld ole tarkoitus syyttda tai loukata ketéan.
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analyysi.

reyhtymistg, mutta
empatiaa el ohjagjalta
juuri osattu hakea.
Suurin osa vanhem-
mista, jotka elvét kay-
neet ohjagjalle eivét
tienneet tdlaisesta
mahdollisuudesta.
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LIITE 2 TUTKIMUKSELLINEN NAYTTO OHJAUKSEN KOKEMUKSISTA

Susan M. Kerr ja Jean B. Mclntosh sdlvittéd tutkimuksessaan "Disclosure of disability:
exploring the perspective of parents’ laadullisen tutkimuksen menetelmin vanhempien
ndkokulmaa ensitietotilanteessa, kun vanhemmat saavat tietéa lapsensa vammaisuudesta ja
heidan saamastaan ohjauksesta vauvan hoitoon. tutkimus siis keskittyy ensitiedon aikaan ja
lapsivuodeosastolla oloon.  Tutkimuksen tarkoitus on heijastaa kuinka ensitiedon ja
ohjauksen antotapa vaikuttaa perheen asenteisiin, arvoihin ja odotuksiin. Haastatteluun
osallistui Skotlannissa 63 perhettd, 34 pariaja 29 éitia, ja heitd haastateltiin viiden kuukauden
kenttgaksolla.

Tutkimuksesta saatiin paljon aineistoa, jonka analyysiin kaytettiin apuna laadullista tietoko-
neohjelmistoa QSR NUD.IST. Analyysivaiheessa tutkija pyrki dialogisuuteen aineiston
kanssa ja ennakkoluulottomuuteen. Tutkimus pyrkii olemaan kayttaytymista ymmartavaa.

Tutkimustuloksissa todetaan ettd kétiloiden yleisin reaktio vammaisen lapsen syntyessa on
peittéa lapsi, vieda hanet huoneen nurkkaan tai jopa akkia pois huoneesta. Té&a voidaan
selittda sillg, etta vammaisen lapsi syntyma on sokki myds hoitohenkilokunnalle, télla tavoin
he yrittavét voittaa ailkaa, miettidkseen kuinka ensitieto vanhemmille annetaan ja miten. tama
aiheuttaa vanhemmille vahvan tunteen, ettd vauvassa on jotain vakavasti vialla tai etta lapsi
on jopa kuollut. vanhemmalla vallalla oleva tunne on levottomuus ja pelko. Useasti vanhem-
mat joutuvat odottamaan, kunnes kétilo palaa |&8kérin kanssa, joka kertoo vanhemmille

epéilyn lapsen vammaisuudesta.

Tutkimustulosten perusteella mainittiin, ettd vain hyvin pieni osa kétiloista kertoo vanhem-
mille epdilyksensa heti. vanhemmat ovat kuitenkin tyytyvaisia, jos hoitohenkilokunta kertoo

epéilyksestd saman tien sen alkaessa.

Kun vamma on né&kyvé, esimerkiksi k&den puuttuminen, hoitohenkilokunta kertoo vammasta
ja ohjaa perhetta lapsen hoitoon lapsi kiedottuna, jolloin vammaa ei ndy. Vammaa saatetaan
myo6s vahétella ensisokin lieventamiseksi, jolloin vanhemmat saavat vadristynytta tietoa
Suurin osa vanhemmista oli ensitiedon antamisen jdlkeen huolissaan vamman tuomista
muista ongelmista, mutta he kokivat etta asasta tarjottiin lisitietoa. Suurimmalla osalla
vanhemmista oli myds huoli lapsen selviytymisesta ja siité kaivattiin lisda informaatiota
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Seka ditien etta isien tavallisimmat tunteet olivat sokki, tunnottomuus ja jarkytys. Aidit
kokivat myds pettymyksen ja t&ydellisen lapsen menettamisen tunteita. vain pieni osa dideista
oli hysteerisid, eivatkd halunneet tavata lastaan. Suurin osa dideistd, jotka kieltaytyivét
ndkemasta lastaan, kuitenkin muuttivat mieltdnsd muutaman minuutin kuluessa. Osa éideista
koki tilanteen epéreiluna, silld olivat eléneet terveellisesti koko raskauden ajan.

Osa isistéd kuvas kokemuksen erittdin emotionaaliseksi. osalla taas reaktio oli paljon
fyysisempi, kuten oksentaminen. Isdlla suurin huoli oli partnerista ja he pyrkivé olemaan
vahvoja ja tukemaan partneriaan. |sét saivat useasti tiedon epésopivalla paikalla. Muutamille

ei kerrottu yhdessé vaikka se olisi ollut mahdollista

Vanhempien tyytyvaisyytta nosti |&8karin ystavéllisyys, sympaattisuus, ja ymmartavéisyys
vaikka e osaisi antaa paljoakaan tietoa. Osa dideista ja isista hyvaksyi vamman nopeasti.

Toiset jarkeilivét, ettdadat voisivat olla huonomminkin.

Brian Skotkon tutkimus "Mothers of Children With Down Syndrome Reflect on Their
postnatal Support” pyrkii selvittémé&n mahdollisimman perustavaa laatua olevaa tutkimusta
vanhempien reaktioista kun heille kerrotaan Downin Syndrooman diagnoosista. Tutkittavat
vanhemmat 10ytyivét viiden Downin Syndrooman vanhempaintukiryhman kautta Y hdysval-
loista. Tutkimus oli laadultaan seka laadullista ettd maérallisté. laadullinen sisdltd analysoitiin
laadullisella sisdllon analyysillg, jolla aineistoa voidaan analysoida systemaattisesti seka
objektiivisesti. Kun pyritéd8n saamaan tutkittavasta ilmiosta kuvaus tiivistetyssa ja yleisessa
muodossa, sisdllonanalyysi soveltuu menetelmand strukturoimattomaan aineistoon hyvin.
tutkimuksessa nakyy hyvin suhtautumisen m uutos vuodesta 1964 vuoteen 2003, silla
aineistoa kerdttiin talla aikavdlilla syntyneiden lasten vanhemmilta tosin tdma saattaa
vaikuttaa tiedon uskottavuuteen, silla tieto e kaikilla ole ollut tuoreena mielessi. toisaalta
voidaan ndhda tieto arvokkaana, silla ailkaisempina vuosikymmenind el ole tutkittu &itien

tunteita ja vuosien gan tapahtunut kehitys jaisi taysin pimentoon.

Tutkija lahetti haastattelun vanhemmille, jotka tiesivéat seulonnan perusteella synnyttéavansa
Downin Syndroomaa sairastavan lapsen seka vanhemmille, joille taméa tuli yll&tyksena
Koska tutkimustulokset ndiden ryhmien vélilla erosivat paljon toisistaan, tutkija paétti
keskittda varsinaisen tutkimuksensa ainoastaan vanhempiin, joille lapsen vammaisuus tuli

yllatyksend synnytyksen yhteydessa.
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Varsinaisessa ensitiedon antamisessa suurin osa aideista koki, etta 1&dkéri el puhunut eika
painottanut lainkaan vauvan kannalta positiivisia odotuksia. noin puolet aideista koki, etta
|askari puhui ja painotti ainoastaan negatiivisia odotuksia. Aidit kokivat laakarien selvitysten
olevan tunteettomia tai vaéria faktoja. osa adeista koki, ettel hoitohenkiloston antama tieto
ole relevanttia, ja he kokivat ohjauksen liittyvan Iahinna lapsen aikuisuuteen. Mita l&hempéana
nykypaivaa lapsen syntyméa on ollut, sitd enemman &idit koki hoitohenkilokunnan painottavan
positiivisia odotuksia tulevaisuudessa. Tutkimuksen mukaan asenne positiivisten odotusten
painottamiseen on parantunut nykypdivédn mennessg, tosin hitaanlaisesti. Tutkimuksessa
kavi ilmi, etta varsinkin 1980-luvulla hoitohenkil6kunta esitti epasovinnaisia endotuksia, etta
vauva voitaisiin laittaa laitokseen ja aiti voisi ldhipiirille kertoa, ettd vauva oli kuollut
synnytyksessd ja ndin aiti vois jatkaa elamédansa ja saada jatkossa terveita lapsia. 1980 luvun
lopulla ja 1990 luvun alussa édit yritettiin suostutella adoptoimaan lapsensa. Vasta 1990
loppupuolellaja 2000 luvun alkupuolella didit ovat saaneet hoitohenkildkunnalta ensimmai set
positiiviset kommentit Downin vauvastaan.

Aidit toivovat saavansa informaatiota heti epailyksen syntyesss, silla vanhemmat huomaa
viivyttelyn heti ja huolestuvat lapsesta. Moni &ideista koki hoitohenki8lokunnan keksivan
tekosyita viivastyttédkseen uutisten kertomista ja osa jopa sanoi hoitohenkilokunnan
vierittavan vastuun muille. Tosin myds muutama aiti koki saaneen tiedon liian nopeasti. Moni
kuuli oman lapsensa vammasta, ennen kuin heille varsinaisesti kerrottiin suoraan. Moni &iti
koki tuntevansa jopa suoranaista vihaa siitg, ettel heille oltu kerrottu partnerin kanssa yhta
aikaa partnerin ollessa paikalla. Aidit kokivat epareiluksi, etta joutui kertomaan diagnoosista
partnerilleen, etenkin kun heilla el ollut pajon tietoa itsellédnkdan. Tama toimi myos
toisinpdin. Hoitohenkilokunta saattoi kertoa isdlle, jolle j&i vastuu asan kertomisesta
partnerilleen. Uutisten gjoittamisessa koettiin térkedksi, ettd perheelld olisi yksityisyytta
Huoneen jakaminen toisen vanhemman kanssa, joka ylisti omaa taydellista lastaan, koettiin
vaikeaksi.

Kerrottaessa kertojan saéli 44nessa on aikojen myota hiljalleen vahentynyt ajan myota. Aidit
kokivat sddlin lisddvan pelon ja ahdistuksen tunnetta ja se laski synnytyksen tuomaa
positiivista kokemusta. Aidit kokivat, etta hoitohenkilokunta koki syntymén kaduttavana
tapahtumana, silla se olisi ollut estettédvissd. Moni diti koki jérkytyksekseen néin. Viela
vuonna 1998 laakari kutsui lasta mongoloidiksi kuvaillessaan hita gidille ensi kertaa. Aidit
olivat kiitollisia jos l8akéarilla tai hoitohenkil6kunnalla oli aikaisempaa kokemusta Downin
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Syndroomasta ja jos laékari koki jotain iloittavaa lapsessa, kuten kuvaili hanta kauniiksi
lapseksi.

Aidit kokivat, etteivat saaneet ajankohtaista materiaalia Downin Syndroomasta, vaan tieto oli
usein hyvinkin vanhaa. Vuonna 1991 materiaalina jaettiin vanhemmille materiaalia
otsikolla "So you decided to keep your DS infant”. kirjallinen materiaali on nykyvuosiin
mennessa parantunut, kuin myos positiivinen nakokulma. Vanhemmat kuitenkin kaipaavat

yha lisda gjankohtaista materiaalia

Noin puolella é@deistéa oli jo jonkinlaista pohjatietoa Downin Syndroomasta. Vain muutama
vastaanotti ensitiedon ja ohjauksen positiivisena. positiivisuus oli tutkimuksessa suoraan
taista materiaalia. Tutkimuksessa todettiin myos ettd korkea koulutus ja hyva taloudellinen
tilanne laskee vanhempien positiivisuutta. Kun henkilokunnan painotus ensitietotilanteessa
oli negatiivinen, vanhempien vastaanotto ohjauksessa oli pelokkaampaa. Aidit kokivat, ettei
saanut tarpeeksi tietoa tukiryhmista. Tietoa kuitenkin oli enemmén saatavana nykypéivana.

Veronica Collinsin, Jane Hallidayn, Stephen Kahlerin ja Robert Williamsonin laadullisessa
tutkimuksessa " Parents’ experiences with genetic counseling after the birth of a baby with
genetic disorder: An exploratory study” selvitetddn geneettisen ohjauksen tarvetta. Australi-
assa toimii hallituksen rahoittama Victorian Clinical Genetics Services, jonka kayttéa ja
tarpedllisuutta tutkimuksessa seurataan. Tutkimukseen haettiin perheitd, joiden lapsilla on
joko Downin syndrooma tai kystinen fibroos (CF), silla nama olivat yleissimmét vammat.
Tutkimukseen otettiin 14 &itid ja yks is&, joissa laps oli syntynyt vuonna 1994. Kymmenell&
lapsella oli Downin syndrooma, neljdlla CF. Aineiston siséllon analyysi oli induktiivista.
Tutkimustulokset jaettiin perheisiin, jotka olivat saaneet geneettista ohjausta ja perheisiin,
jotka eivét Sitd ole saaneet. Vanhemmat ovat saaneet ensitiedon Downin syndroomasta
vauvan ensimmaisella elinviikolla, paitsi yhdessa tapauksessa vauva oli jo 10 kuukauden
ikdinen. Kystisen fibroosin diagnoosit goittuivat 3-7 elinviikon gjalle.

Kaikki CF vanhemmat suhtautuivat geneettiseen ohjaukseen positiivisesti. Down-lapsen
vanhempien suhtautuminen taas vaihtelin taysin laidasta laitaan. Kaikki ohjauksessa kayneet
vanhemmat sanoivat oppineensa jotain lapsen vammasta. Ohjauksesta oli hy6tya juuri siksi,
ettd siella oli aikaa puhua, saada selkeita vastauksia kysymyksiin, ja vaikka tietoa olisi ollut

aiemmin, ohjaus varmisti tiedon oikeaksi. Vain yks &ideista tunsi pystyvansa suremaan
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ohjauksessa. Muut aidit eivét 1ahinnd ilmoittaneet surun merkitysta haastattelussa tai he eivét
olleet varmoja voiko surun tunteita kasitelld geneettisen ohjagjan kanssa tai he kokivat
informaation saannin tarkedmmaks kuin suremisen ohjauksessa. Osa dideista syytti itsedan
lapsen Downin oireyhtymastd, mutta kaks &ideista ilmoitti etté ohjaus oli auttanut vanhempia

olemaan syyttelemétta toisiaan.

Tutkimuksessa nelja vanhempaa e ollut saanut geneettista ohjausta diagnoosin jalkeen.
Kuitenkin kolme heista olisi mennyt ohjaukseen jos sdllaista olisi ollut tarjolla. Yks adeista
torjui ohjauksen 18hinnd sen luotaantyontdvan nimen takia "genetic counseling”. Han myos
uskoi loytdvansd saman tiedon kirjan esittelysivulta kuin mita ohjaus voisi antaa. Han
kuitenkin oli tyytyméton laékarin tiedotukseen lapsen vammasta, sanoen ettad 188kéari antoi
hyvin lyhyen selvityksen diagnoosista ja kuinka vamma on saanut alkunsa, ilman mink&an
nakoista kirjallista materiaalia. Yks dideista koki, ettei han osaisi tehda oikeita kysymyksia.
Halu olla kysymétta asioita nous lahinnd hanen l&8k&rinsa ehdotuksesta asettaa lapsi

adoptioon vammansa tahden.

Downin syndroomaa sairastavien lasten vanhempia oli 11. Viisi heista oli tyytyvaisia
la8karilta saatuun ensitietoon. Tosin 188kéri el kayttanyt niin paljon aikaa ja kuvia ohjauksen
tueks kuin geneettinen ohjagja. Kaksi vanhemmista oli vdhemman tyytyvaisia perustellen
giten, ettd |&8karilla e ollut tarpeeks aikaa vastata vanhempien kysymyksiin. Myds kaksi
vanhemmista oli tyytyméttomia siihen, ettd lédkari ei arvostanut herkkyyttd puhuessaan
vanhemmille. Vanhemmat myos surivat, etta |adkarilla oli negatiiviset ndkemykset lapsen

mahdollisuuksiin tulevaisuudessa.

AnjaTaanilan, Marjo- Riitta Jarvelinin ja Jorma K okkosen tutkimuksessa ” Parental guidance
and counseling by doctors and nursing staff: parents’ views of initial information and advice
for families with disabled children” kuvataan muutoksia, jotka ovat kymmenen vuoden
aikana tapahtuneet |a&kareiden ja hoitgiien tavassa antaa ensitietoa vanhemmille heidan
lapsensa vammaisuudesta. Siind myos tarkastellaan annetun tiedon laadun yhteytta vanhem-
pien turvattomuuden tal toivottomuuden tunteisiin. Tutkimuksessa vertailtiin 12-17-
vuotiaiden vammaisten lasten vanhempien ja 7-9-vuotiaiden vammaisten lasten vanhempien
kokemuksia. Tutkimuksessa oli 85 liikunta- ja/tai kehitysvammaista lasta. Vanhemmat
vastasivat kyselykaavakkeeseen, jonka lisaksi heité haastateltiin.



42
Tutkimuksen tuloksena tuli ilmi, ettd nuorempien lasten vanhemmat saivat parempaa
ensitietoa lapsensa vammai suudesta, sen hoidosta ja kotona selviytymisest, kuin vanhempien
lasten vanhemmat. Nuorempien lasten vanhemmat kertoivat my0s tunteneensa olevan
paremmin valmistautuneita pitdmaan huolta lapsestansa.
Vanhemmat, jotka kertoivat saaneensa vadhan tietoa ja kaytdnnon neuvoja selvitdkseen
lastensa kanssa, kokivat epdvarmuutta ja toivottomuutta viisinkertaisesti enemman verrattuna
vanhempiin, jotka olivat tyytyvéisia tiedon ja neuvojen saantiin. Ohjaukseen tyytymattomét
vanhemmat kokivat myds olleensa huonommin valmistautuneita huolehtimaan lapsestaan,
kuin tyytyvaiset vanhemmat.

Vanhempien lasten vanhemmat kokivat my6s useammin turvattomuuden ja toivottomuuden
tunteita. He olivat my6s enemman huolissaan lapsestaan ja heilld oli enemman syyllisyyden
tunteita. 42% nuorten lasten ja 24% vanhempien lasten vanhemmista kokivat heidan
aviosuhteensa ldhentyneen lapsen vammaisuuden johdosta. Molempien ryhmien didit kokivat
lapsen vammaisuuteen sopeutumisen vaikeammaks kuin isdt. 73% nuorempien lasten
vanhemmista ja 58% vanhempien lasten vanhemmista koki, ettd he olivat saaneet tietoa hyvin
ta kohtalaisesti lapsensa vammaisuudesta ja sen vaikutuksista heidan arkielamaansa
Nuorempien lasten vanhemmat kertoivat saaneensa paremmin tietoa lapsensa hoidoista ja
paremmin k&ytannon neuvoja selviytyakseen lapsen kanssa kotona, kuin vanhempien lasten
vanhemmat. He my6s mainitsivat olleensa paremmin valmistautuneita pitamaan huolta
lapsestaan. Nuorempien lasten vanhemmilla oli myds hieman parempi kuva lapsensa
vammai suudesta ja sen seuraamuksi sta suhteessa heidan odotuksiinsa.

La&kéareiden ja hoitgjien antaman tiedon ja neuvonnan sek& vanhempien turvattomuuden ja
toivottomuuden tunteilla havaittiin olevan yhteys toisiinsa. Vanhemmilla, jotka kertoivat
saaneensa huonommin kaytanndn neuvoja selviytyakseen lapsensa kanssa, oli viis kertaa
useammin turvattomuuden ja toivottomuuden tunteita, kuin vanhemmilla, jotka olivat
tyytyvéisd saamaansa tiedonantoon. Tyytyméttomét vanhemmat raportoivat myos nelja
kertaa tyytyvaisid vanhempia useammin olleensa huonosti valmistautuneita pitdmaan huolta
lapsestaan kotona.

Artikkelissakin tuli ilmi, ettd enemman tulisi kiinnitt&& huomiota siihen, miten tietoa annetaan
vanhemmille. L&8kéreiden ja hoitagjien tulisi kehittéa parempia menetelmia tukea vanhempia

seka edistéa heidan sopeutumistaan.
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Anja Taanilan, L. Syrjdlan, Jorma Kokkosen ja Marjo- Riitta Jarvelinin tutkimukses-
sa " Coping of parents with physically and/or intellectually disabled children” tavoitteena oli
selvittdd, miten liikuntavammaisten jaltai kehitysvammaisten lasten perheet selviytyivéat seka
millaisia selviytymiskeinoja heilla oli. Tavoitteena oli my6s selvittéd, miten perheet, joillaoli
hyvéa selviytymiskeinot erosivat perheistd, joilla oli huonommat selviytymiskeinot. Tutki-
muksen kohteena olivat kahdeksan vammaisen lapsen vanhemmat, joita haastateltiin kaksi
kertaa. Lapset olivat idltdan 8-10-vuotiaita. Tutkimusaineisto analysoitiin laadullisesti.

Tutkimustulosten mukaan useimmin kaytettyja selviytymiskeinoja olivat tiedottaminen ja
hyvéksyntd, hyva perheen sisdinen yhteistyo seké sosiaalinen tuki. Tiedonanto ja hyvaksynta
kéasittivét riittdvan tiedonsaannin lapsen vammaisuudesta, diagnoosista ja hoidosta. Téhan
liittyi my0s tilanteen hyvaksyminen, realistinen nékemys lapsen vammaisuudesta seka
optimistinen asenne lapsen tulevaisuudesta. Hyva perheensisainen yhteistyd kasitti perheen-
jasenten valiset suhteet ja koossapysyvyyden, yhteenkuuluvuuden tunteet. Y hteistyd perheen
sisélla tarkoitti yhdessaoloa, yhdessa tekemistd, aviopuolisoiden toisilleen tarjoamaa tukea ja
toiden jakoa tasavertaisesti. Sosiaalisen tuen puitteissa perusterveydenhuollon tarjoama tuki
seka sairaalan ja potilasyhteisbjen jarjestama vertasryhmé koettiin erittéin térkelks.
vertaisryhmissa oli mahdollisuus keskusteluun ja kokemuksien vaihtoon muiden samankaltai-
sessa tilanteessa olevien vanhempien kanssa. Taloudellinen tuki koettiin myos hyvin tarkedna,
koska se antoi vanhemmille mahdollisuuden valita, haluaisivatko he muuttaa tydolosuhteitaan
tal jaada kokonaan kotiin lapsen kanssa. Tiedollinen tuki ystaviltaja sukulaisilta oli yhta lailla
tarkeda jokapéivaisessa selviytymisessi. Puolet perheistd [6ysi hyvin toimivia selviytymis-
keinoja, toisella puolella oli ongelmia. Vanhemmat erosivat toisistaan lahtokohtiensa,
sosiaalisen tuen perusteella Myos avoin tunteiden ja hellyyden ilmaiseminen koettiin
auttavan selviytymisprosessissa. Tarkeda oli myds, ettd vanhemmilla oli aikaa itselleen ja
harrastuksilleen.

Yleensd alhaisemmin parjédvét perheet puhuivat ainoastaan kokemistaan ongelmista, eivatka
yrityksista ratkoa niita. Ongelmia ei aiheuttanut perheissi ainoastaan vammainen lapsi, vaan
my6s vanhempien véliset ongelmat seka ongelmat muiden lasten kanssa N&ama asiat
vaikeuttivat myos vammaisen lapsen syntyman kanssa selviytymist. kaikissa perheissa raja
vanhempien ja lasten vdlilla oli selvg, mutta joskus vanhemmat olivat niin uupuneita, etta

gjoittain roolit olivat epaselvét.
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Kaija Hannisen tutkimuksessa ”Kohtaamisen kokemuksa epévarmuuden nayttamaolla’
keskitytdan siihen, miten tyontekijé ja erityisesti vanhemmat kokevat ensitietotilanteen
vammaisen lapsen syntyessa taytena yllatyksend Han tutkii ensitietoa silloin, kun diagnoosia
el viela tiedetd, mutta epailldan, ettd laps e ole taysin terve. Tutkimuksessa oli perheita
mukana 16. MyOs jokaisen perheen valitsemia tilanteessa keskeisesti mukana olleita
tyontekijoitd haastateltiin, jolloin haastatteluja heiltd kertyi kaikkiaan 77. Vanhempia
haastatdltiin yhteensa kolme kertaa puolen vuoden aikajanalla. Tutkimusaineisto analysoitiin
laadullisella sisallon analyysilla.

Tutkimustulokset osoittavat, eftd yhtendistd ta selvéd ensitiedon toimintakaytantba el
synnytyssalissa ole vammaisen lapsen yllétyksellisen syntyman varalle. Tyontekijan tiedot ja
taidot sekd kokemus ovat padsddntbiset vaikuttajat sille, kuinka enstietotilanne tulee

epéilyvaiheessa. |sét, jotka elvét ole ensitietotilanteessa mukana voivat j&&da aluksi kokonaan
henkilokunnan antaman ensitiedon ulkopuolelle.






