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Tuotoksellisen opinnéytetyon tarkoituksena oli tehda ensitieto-opas vanhemmille siihen
hetkeen, kun he saavat tietdd lapsen meningomyeloseele-, hydrokefalia, cp-vammasta tai
naiden yhdistelmastd. Opinndytetyon tuotos tehtiin yhteistydssa Suomen Cp-liitto ry:n
kanssa. Opinndytetyon tehtavina oli selvittda, mita ovat meningomyeloseele, hydrokefa-
lia ja cp-vamma sek& millaista on hyvé ensitieto. Tavoitteena opinndytetyolld ja sen tuo-
toksena tehtavélla oppaalla on olla apuvélineena hoitohenkilokunnalle ensitietotilan-
teessa ja lisatd tekijén tietoa sekd tukea ammatillista kasvua. Oppaan tavoitteena on auttaa
vanhempia vaikeassa tilanteessa, toimia muistilistana seké ohjata heidéat vertaistuen ja lii-
ton piiriin.

Hyvaé ensitieto on tarkedd, silla se edistaé perheen hyvinvointia, varhaista vuorovaikutusta
ja auttaa ottamaan perheen siséiset voimavarat kayttoon. Hyvaan ensitietoon kuuluu aina
seké suullista ett4 kirjallista tietoa. Ensitiedon hetki voi olla vanhemmille vaikea, eivatka
suullisesti kerrotut asiat jaa valttamatta mieleen. Kirjallisesta oppaasta voi myéhemmin
lukea tarkeimmat asiat sek& tarkistaa yhteystiedot mahdollisia lisdkysymyksié varten.
Hyva ensitieto-opas kertoo ensitiedon kannalta tarkeimmat tiedot seka ohjaa lisdtiedon ja
vertaistuen piiriin. Suomessa ei ole viel& yhtenéisié ensitietosuosituksia. Suomen Ensitie-
toverkosto suosittelee kayttdmaan irlantilaista tutkimuksiin perustuvaa kansallista ensi-
tietosuositusta.

Meningomyeloseele, hydrokefalia ja cp-vamma ovat neurologisia ja pysyvid vammoja.
Vamman aste vaihtelee yksil6llisesti. Erilaisten terapioiden ja apuvalineiden avulla vam-
mojen kanssa voi eldd taysipainoista elamdd. Lahes kaikilla, joilla on meningomye-
loseele, on myds hydrokefalia. Hydrokefaliaa esiintyy myos lahes puolella cp-vamman
liitdnndisena.

Opinndytetyon aihe ja tuotos ovat tarkeit4, sillé sairaaloilla ei ole ollut antaa varsinaista
ensitieto-opasta tasta aiheesta. Opas hyddyttaéd seka vanhempia ettd hoitohenkilokuntaa.
Oppaaseen on keratty ensitiedon kannalta térkein tieto, jotta se on selked ja helppolukui-
nen. Osalle vanhemmista oppaan suppea tieto ei valttamatta riita, vaan he haluaisivat tar-
kempaa tietoa. Tulevaisuudessa voisi olla oma opas meningomyeloseelesta ja hydrokefa-
liasta sekd oma opas cp-vammasta. Talldin toisessa oppaassa voisi keskittyd vastasynty-
neen hoitoon sairaalassa, varhaisen vuorovaikutuksen tukemiseen seké imetyksen tuke-
miseen. Cp-vammaa kasittelevassa oppaassa voisi keskittyd jo hieman isomman lapsen
perheen tukemiseen. Myo6s muilla kielilla t&llainen opas voisi olla hyddyllinen.

Asiasanat: ensitieto, vanhemmuus, meningomyeloseele, hydrokefalia, cp-oireyhtyma



ABSTRACT
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When Child is Diagnosed with Meningomyelocele, Hydrocephalus or Cerebral palsy
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The purpose of this study was to produce an early information leaflet for parents, whose
child has diagnosed with meningomyelocele, hydrocephalus or cerebral palsy. The leaflet
is written for the Finnish CP Association. The study intended to examine what meningo-
myelocele, hydrocephalus and cerebral palsy are. The study also intended to examine
what is good early information and how it is given. The aim of the study was to increase
knowledge of good early information. The aim of the leaflet is to be a part of the early
information moment and to be helpful for parents and staff members of a hospital.

Successfully delivered early information is very important. It provides families with wel-
fare and supports early interaction between a parent and a child. Early information should
contain both spoken and written information. From the written information for example
leaflets parents can check contact information for further questions. Well given infor-
mation tells the most important knowledge individually for the needs of each family. In
Finland there are no unified guidelines for early information but it is recommended to use
an Irish form that is based on extensive studies.

Meningomyelocele, hydrocephalus and cerebral palsy are disorders that cannot be cured.
With therapies and for example walking aids those disorders can be eased. Almost every
person with meningomyelocele and almost every other person with cerebral palsy has
hydrocephalus. Only small children were examined in this particular study.

The study and the produced leaflet are very important because there clearly was a need
for such information. In the future it would be good, if there were two different leaflets.
One for newborns and babies under the age of one and the other for children between the
age of one and three. That way parents could have more specific information suitable for
their own situation. The leaflet could also be translated into other main languages.

Key words: early information, parenthood, meningomyelocele, hydrocephalus, cerebral
palsy
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1 JOHDANTO

Ensitiedolla tarkoitetaan tiedon antamista ensimmaista kertaa sairaudesta tai vammasta.
Ensitiedon antaminen ja sen laatu ovat erittéin tarkeitd ja hoitohenkilokunnan sanat jaavét
mieleen ikuisesti. Hyva ensitieto auttaa ymmartdmaan tilanteen ja ottamaan kayttoon
omia voimavaroja yllattavassa ja haasteellisessa elamantilanteessa. Kun kyseessé on lap-
sen vanhemmille annettava hyva ensitieto, se auttaa hyvan vuorovaikutussuhteen synty-
misessa vanhempien ja vauvan valilla. (irlantilaiset ensitietosuositukset. Ensitietover-
kosto, 2014)

Suomessa ei ole vield kansallisia ensitietosuosituksia. Ensitietoverkosto, johon kuuluu eri
vammaisjarjestoja ja lapsiasiainliittoja, on tehnyt aloitteen Suomen Lastenladkariyhdis-
tykselle asian viemiseksi eteenpéin kansallisen Kaypé hoito -suosituksen laatimiseksi.
Ensitietoverkosto suosittaa Suomessa kayttdmaan irlantilaista ensitietosuositusmallia.

(Ensitietoverkosto)

Taman opinndytteen aiheena on vanhemmille annettava ensitieto, kun sikiolla tai lapsella
on todettu meningomyeloseele, hydrokefalia tai cp-vamma. Meningomyeloseele, hydro-
kefalia ja cp-vamma ovat neurologisia vammoja. Vammat ovat pysyvid, mutta niita voi-
daan osaltaan helpottaa erilaisin hoitokeinoin, apuvalinein seka terapioin ja niiden kanssa
oppii eldamaan. Jokainen ihminen on yksil6 ja jokaisen vamma ja vamma-aste ovat yksi-
I61lisi&. Suomen CP-liitto ry:n mukaan Suomessa syntyy vuosittain noin 100—200 lasta,
joilla on cp-vamma, 20—25 lasta, joilla on meningomyeloseele ja 60—65 lasta, joilla on
hydrokefalia. Hydrokefaliaa esiintyy myds suurimmalla osalla lapsista, joilla on me-

ningomyeloseele ja lahes puolella lapsista, joilla on cp-vamma. (Suomen CP-liitto ry.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda Suomen CP-liitto ry:n kanssa yhteistydssa
esitieto-opas vanhemmille siihen hetkeen, kun he saavat ensimmaista kertaa tietaa sikion,
vastasyntyneen tai varhaisleikki-ikdisen meningomyeloseele-, hydrokefalia-, cp-vam-
masta tai ndiden yhdistelmésta. Oppaan tavoitteena on olla rohkaiseva ja vertaistuellinen
kunnioittaen vanhempien sen hetkistd mahdollista h&t&é ja shokkia. Opas toimii ensitie-
don antohetkell& suullisen tiedon apuna kertoen jokaisesta vammaryhmaésta oleellisen tie-

don. Opas toimii muistilistana seka ohjaa vertaistuen ja Suomen CP-liitto ry:n piiriin.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinndytetyon tarkoituksena oli suunnitella ensitieto-opas vanhemmille annettavaksi
silld hetkelld, kun he kuulevat sikion, vastasyntyneen tai varhaisleikki-ikdisen lapsen cp-

, meningomyeloseele tai hydrokefaliavammasta.

Opinnaytetyon tehtdvat ovat:
1. Millaista on hyva ensitieto?

2. Mitéa ovat meningomyeloseele, hydrokefalia ja cp-vamma?

Opinndytetyon tavoitteena on selvittdd, mitd hyvain ensitiedon antamiseen kuuluu ja
mika merkitys ensitiedolla on. Tavoitteena on selvittdd my0ds, mit4 ovat meningomye-
loseele, hydrokefalia seké cp-vamma. Opinndytetydn tuotoksena ja yhteistydssa Suomen
Cp-liitto ry:n kanssa tehtdvan ensitieto-oppaan tavoitteena on rohkaista ja tukea neurolo-
gisen vammadiagnoosin saaneen vauvan tai varhaisleikki-ikaisen lapsen vanhempien sel-
viytymisté vaikeassa tilanteessa toimien muistilistana seka ohjata lisatiedon ja vertaistuen
piiriin. Opinnaytetyon tavoitteena on myos olla hoitohenkilékunnalle apuvalineena ensi-
tiedon kertomistilanteessa. Lisaksi opinnaytetyon tavoitteena on lisata tekijan tietotaitoa

seka tukea ammatillista kasvua.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Taman opinndytetyon keskeisia kasitteitd ovat erityislapsi, vanhemmuus ja ensitieto. Eri-
tyislapsen alakésitteind ovat tassa tydssd meningomyeloseele (mmc), hydrokefalia (hc) ja
cp-vamma. Vanhemmuusosiossa késitellddn vastasyntyneen seké varhaisleikki-ikaisen
vanhemmuutta. Ensitietoon liittyy vanhemmuuden tukeminen seké terveydenhuoltohen-

kiloston- ettd vertaistuki. (Kuvio 1).

L Vanhem- Ensitieto
Erityislapsi >
muus
‘mmc ‘Vastasyntyneen vanhemmuus ‘Vanhemmuuden tukeminen
‘he ‘Varhaisleikki-ikaisen vanhemmuus -Terveydenhuoltohenkildston tuki
‘Cp-vamma ‘Vertaistuki

KUVIO 1. Opinnaytetydn keskeiset kasitteet

3.1 Erityislapsi

Erityislapsi sanaa méériteltdessd, sana saa eri yhteyksissa eri merkityksid. Varhaiskasva-
tuksessa erityislapsella tarkoitetaan lasta, joka tarvitsee erityista tukea jollakin osa-alu-
eella. Lapsella voi olla jokin pitkdaikainen sairaus tai vamma tai hanella voi olla kehityk-
sessd erityisid haasteita. Erityislapsella voi olla haasteita mm. kielen ja kommunikaation,
tarkkaivaisuuden, tunneilmaisun, kognitiivisen tai motorisen kehityksen alueilla. (Hujala
& Turja 2016, 263, 265.) Erityislapseksi varhaiskasvatuksessa méaéritelladn myos lapsi,
joka tarvitsee lastensuojelun tukitoimia (Lastensuojelulaki 2007/417). Varhaiskasvatuk-
sessa sovelletaan erityislapsen kohdalla lakia vammaisuuden perusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista (1987/380) tai lakia kehitysvammaisten erityishuollosta
(1977/519).



Erityislasten vanhempien kansallinen yhdistys Leijonaemot ry méadrittelee erityislapseksi
kaikki lapset, joilla on jokin sairaus tai vamma yli diagnoosirajojen. Sairaus tai vamma
nakyy usein arjessa tuoden liséhaasteita jokapéaivaisiin toimintoihin. (Leijonaemot ry.)
Tassa opinnaytetyossd kaytetdan sanaa erityislapsi tarkoittamaan lasta, jolla on me-

ningomyeloseele, hydrokefalia, cp-vamma tai ndiden yhdistelma.

3.1.1 Meningomyeloseele

Meningomyelocele, suomennettuna meningomyeloseele tulee sanoista meningo eli aivo-
kalvo, joka suojaa selkaydintd. Myelo tarkoittaa ydintd, joka viittaa selkaytimeen. Cele
tai seele, tarkoittaa jonkin asian pullistumista tilansa ulkopuolelle, tassé tapauksessa her-

mojen pullistumista ulos selkdydinkanavasta. (Suomen CP-liitto ry.)

Meningomyeloseele (mmc) eli selkdydinvamma syntyy alkuraskaudessa noin raskausvii-
kolla viisi, kun hermostoputken sulkeutuminen hairiintyy ja siita kehittyva selkdydin ja
selkanikamat jadvat avoimiksi yhden tai useamman nikamavalin alueelta. Sulkeutuminen
tapahtuu viidessé eri vaiheessa ja vamman taso ja vaikeusaste méaraytyvat sen mukaan,
missa vaiheessa sulkeutuminen hairiintyy. Seelen alapuolelle jaavat selkéytimen ja aa-
reishermostojen osat ovat kehittyneet puutteellisesti tai jadvat kokonaan kehittymatta.
Seelen korkeudesta riippuen vamma-aste vaihtelee ja on kaikilla yksiléllinen, mutta ylei-
sesti ottaen se aiheuttaa eriasteisia tuntopuutoksia alaraajojen ja lantion alueella, selka-
rangan ryhtivirheitd seka hairioita virtsarakon ja suolen toiminnassa. Liikuntavamma voi
olla hyvinkin eriasteinen tdydesté alaraajahalvauksesta osittaiseen tai lahes taydelliseen
kavelykykyyn. Virtsarakon ja suolen toiminnasta vastaava hermotus on ristirangan alu-
eella eli hyvin matalalla, joten k&ytdnntssd mmc:en kuuluu aina jonkinlaisia ongelmia
virtsaamisessa tai ulostamisessa. Kasien motoriikka on yleensd hyva. (Timonen 2004,
120-127.)

Varsinaista syyté seelen syntyyn ei tiedetd, mutta aidin kayttamilla la&kkeilla, kuten epi-
lepsialédékkeilla tai runsaalla alkoholin kaytélla voi olla osuutta asiaan. Samoin fooliha-
pon puutteen tiedetd&n aiheuttavan hermostoputken sulkeutumisen héiriditd. Nykyaan
Suomessa foolihappolisda suositellaan jo raskautta suunnitteleville ja jatkettavaksi en-
simmaisen raskauskolmanneksen loppuun. (Uotila 2015.)



3.1.2 Hydrokefalia

Hydrocephalus, suomennettuna hydrokefalia (hc) tulee sanoista hydro eli neste tai vesi ja
cephalus eli paa. Hydrokefalia tarkoittaa aivo-selkaydinnesteen kiertohéiri6tg, jolloin sel-
kaydinneste ei paase poistumaan aivoista tarpeeksi hyvin, vaan aivokammioihin kertyy
yliméaardista nestettd. (Hydrocephalus Association.) Hydrokefalia voi kehittya sikitai-
kana, vastasyntyneisyyskaudella, lapsuudessa tai vasta aikuisidlld. Meningomyeloseele-
vamman yhteydessa hydrokefalia kehittyy usein seelen sulkuleikkauksen jalkeen. Syita
hydrokefaliaan voi olla useita, kuten selkdydinkanavan ahtauma, aivoverenvuoto ja sen

aiheuttama arpeutuminen, kysta tai ulkoinen vamma. (Serlo 2004, 109-110.)

Hoitamattomana hydrokefalia voi johtaa aivovaurioon ja erilaisiin vammoihin, kuten hie-
nomotorisiin ongelmiin ja kehitysvammaisuuteen, pahimmillaan kuolemaan. Liitdnnais-
sairauksina tai -vammoina esiintyy noin 40 prosentilla epilepsiaa ja yhta monella cp-vam-
maa. Noin 85—-90 prosentilla mmc-vammaan liittyy myos hydrokefalia (Suomen CP-liitto
ry.) Hydrokefaliaan ei ole I0ydetty parannuskeinoa eika sitd voi ennaltaehkaistd, mutta
ajoissa hoidettuna sen kanssa voi eldd varsin normaalia eldamaa (Hydrocephalus Asso-

ciation).

Hydrokefalia diagnosoidaan kliinisen oirekuvan perusteella sekda magneettikuvauksella.
Pikkulapsilla kohonneen aivopaineen merkkeja ovat aukileen ja kallonsaumojen pullistu-
minen, runsas oksentelu, vasymys, valoarkuus, huimaus seka kova paansarky. Muita oi-
reita ovat taantuminen seké niin kutsuttu auringonlaskun katse. Aivopaineen kohoamista
seurataan tarkkaan magneettikuvin seka tarkkailemalla oireiden ilmaantumista. (Hydro-
cephalus Association.) Aivopaineiden kohotessa hoito hydrokefaliaan on kirurginen.
Yleisin hoitomuoto on shunttaus, jossa aivokammioista johdetaan ohut silikonikatetri

yleensa vatsaonteloon riittavan nestekierron takaamiseksi. (Serlo 2004, 111-112.)



10

3.1.3 Cp-vamma eli Cerebral Palsy oireyhtyméa

Cp-vamma syntyy sikiokaudella tai pikkulapsiaikana eli alle kolmivuotiaana, kun kehit-
tyville aivoille tapahtuu ei-etenevé aivovamma. Cerebral Palsy -oireyhtyma nakyy erias-
teisina motorisina héiridina ja se johtaa pysyviin toiminnanrajoituksiin yksilon litkkumi-
sessa ja asennon kehittymisessé. Vaikka vamma ei ole eteneva, voi motoristen hairididen
aste vaihdella eri ikékausina, joko parantuen tai huonontuen. Cp-vammaan liittyvat ensi-
sijaiset motoriset hairiot ovat poikkeava lihasjanteys, tasapainon ja koordinaation hallin-
tahdiriot, heikentynyt lihasvoima ja vaikeudet tarkassa motoriikan kontrollissa. Lihasjan-
teyden poikkeavuus vaikuttaa ryhtiin, asentoon ja liikkeisiin. (CP-portaali; Stern 2017.)
Cp-vammaan voi liittyd my6s hairiditda kommunikoinnissa, aistihavainnoissa ja havain-
nointikyvyssd, kuten nddnkaytdn ongelmia tai tuntoyliherkkyyksia. Lisaksi siihen saattaa
liittya epilepsiaa, psyykkisia hairioité ja sekundaarisia tuki- ja liikuntaelinsairauksia. Cp-
vamma jaotellaan eri alatyyppeihin, jotka maéritella&n kliinisen oirekuvan perusteella.
(M&enp&d 2011.) Suomen CP-liitto ry:n mukaan vuosittain Suomessa syntyy noin

100—200 lasta, joilla on cp-vamma.

Cp-vammaan voi olla syyné alkuraskaudessa didin infektio, sairaus tai sikion ulkopuoli-
sille myrkyille altistuminen. 26. raskausviikosta 34. raskausviikon loppuun on erityisen
herkké kausi aivokammioita suojaavien rakenteiden kehityksessa. Synnytyksen aikana ja
vastasyntyneisyyskaudella suurin merkittava syy vamman syntyyn on hapenpuute. (Mé-
enpdéd 2011.) Pieni syntymé&paino ja keskosuus on merkittava cp-vamman riskitekija
(Autti-R&mo 2004, 161-162).

Yleisimmat cp-vammatyypit ovat hemiplegia spastica, diplegia spastica, tetraplegia spas-
tica seka dystonia tetraplegia. Lisaksi esiintyy atenoosia seké ataksiaa. Hemiplegiassa oi-
reita on yleensé vain kehon toisella puolella painottuen yldraajan toimintahaittaan. Diple-
gia tarkoittaa alaraajoihin painottuvaa toimintarajoitetta. Diplegiassa liikkumisen taso voi
vaihdella itsendisesta kavelystd sahkopyoratuolilla liikkumiseen. Spastisuutta esiintyy
yleensd kummassakin alaraajassa. Tetraplegiassa ylaraajojen motoriikka on yhta vaike-
asti vammautunutta kuin alaraajojenkin. Tetraplegiaan liittyy hyvin usein my6s muita lii-
tannaisoireita, kuten kommunikointi-, sydmis- ja oppimisvaikeuksia seka epilepsia. Itse-
néinen litkkuminen on vaikeaa. Dystoniassa hypotonia ja hypertonia vaihtelevat ja lihak-

sissa esiintyy jannitysvaihteluja. Namé tooniset spasmit voivat héirita tahdonalaisia liik-
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keitd seka olla kivuliaita. Dystonia on vaikea liikuntavamma ja siihen liittyy usein ongel-
mia kommunikoinnissa sekd syomisessa. Ndma jaotellaan motorisen toiminnan mukaan
GMEFCS eli gross motor function classification system -luokittelulla minimaaliseen-, lie-

vaan-, keskivaikeaan- ja vaikeaan cp-vammaan. (Autti-Ramo 2004, 162—-166.)

3.2  Vanhemmuus

Vanhemmuus voidaan madritella biologisena, juridisena, psykologisena tai sosiaalisena.
Biologinen vanhemmuus maaraytyy siitd, kuka lapsen siittdd tai synnyttdd. Suomessa
synnyttajalla on juridinen oikeus lapseen. Juridinen isyys méaraytyy avioliiton isyysolet-
taman tai isyyden tunnustamisen kautta. Myds adoption kautta syntyy juridinen oikeus
lapseen. Psykologinen ja sosiaalinen vanhemmuus on pitkélti lasten ja vanhempien vé-
listd vuorovaikutusta ja maaraytyy siita, kenet lapsi kokee vanhemmakseen. (Ketola &
Kurjenmaa.) T&ssé opinndytetydssd vanhemmuuden madritelméalla ei ole k&ytannollista

merkitystd. Vanhempi on se henkild, jonka perheet itse nimeévat.

Tassé opinndytetydssa vanhemmuutta késitelldédn pikkulapsiaikana, silla ensitieto-opas
on suunnattu vauvan tai alle kolmivuotiaan lapsen vanhemmille. Meningomyeloseele
diagnosoidaan yleensa sikitaikana ultradanella tai vastasyntyneend. Cp-vamma voi syn-
tya sikiaikana, vastasyntyneisyyskautena tai varhaisleikki-iassé, kuitenkin ennen kol-
matta ikdvuotta. Hydrokefalia voi syntyd missé idssa tahansa, mutta opinnéytety0 on ra-
jattu koskemaan vain pikkulapsi-aikaa. 1&4n rajauksena on kaytetty cp-vamman ilmaantu-

vuuden méaaritelmaa.

3.2.1 Vastasyntyneen ja imevaisikaisen vanhemmuus

Varhainen vuorovaikutus syntyy jo raskausaikana, kun vanhempi luo mielikuvia tulevasta
lapsesta ja tunnesiteen sikidon (Sinkkonen 2011, 99). Varhainen vuorovaikutus tarkoittaa
vauvan kanssa kontaktissa olemista. VVastasyntynyt tarvitsee jokaiseen toimintoonsa van-
hemman apua. Vauva kehittyy fyysisesti ja sosiaalisesti varhaisen vuorovaikutuksen
avulla. Kosketus luo vauvalle tunteen omasta kehostaan ja itsestdan. Vauvalle tarkein
paikka on vanhemman syli. (Kaisvuo, Storvik-Syddnmaa, Talvensaari & Uotila 2012,
16-17, 22.)
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Imevaisikaisell4 tarkoitetaan lapsen ensimmadista elinvuotta. Ensimmaisen elinvuoden ai-
kana vauva kasvaa ja kehittyy nopeasti. Terve vauva oppii ensimmaisend vuotenaan liik-
kumaan itsendisesti. Vauva oppii myds olemaan vastavuoroisessa kontaktissa vanhem-
man kanssa. Vanhemman tehtévand on vastata vauvan viesteihin nopeasti ja luoda turval-
linen seka virikkeellinen ympéristd vauvan kehitykselle. (Kaisvuo ym. 2012, 24-25,
27-29.)

3.2.2 Varhaisleikki-ikaisen vanhemmuus

Varhaisleikki-ikaiseksi madaritelladn yhdestd kolmeen vuotias lapsi. Tané aikana lapsen
kognitiivinen ja kielellinen kehitys on nopeaa. Karkea- ja hienomotoriikka kehittyvat ter-
veelld lapsella vauhdilla. Liikunta on tirkead seka kognitiivisen ettd motorisen kehityksen
kannalta. (Kaisvuo ym. 2012, 39-41.)

Varhaisleikki-ikainen oppii oman tahdon merkityksen ja alkaa hahmottaa ympéristodéan
objektiivisesti. Vanhempi toimii asioiden ja tunteiden nimitt&jana seké rajojen asettajana.
Varhaisleikki-ikdan kuuluu yleensd uhma-vaihe, jolloin lapsella on ensimméinen it-
sendistymisen ja itseyden vaihe. Lapsella on tarve hallita erillisyyttd vanhemmistaan.
Yleenséd voimakkain uhma kohdistuu kaikista l&himpaén aikuiseen. Tama voi olla van-
hemmalle koettelevaa, mutta vanhemman tehtédvéna on olla johdonmukainen ja rauhalli-
nen. Rutiinit voivat helpottaa. Lapsen kannustaminen ja lammin yhdessa olo seké syli
ovat térkeitd varhaisleikki-ikaiselle. (Kaisvuo ym. 2012, 42—44; Lapsi on uhmaiassa.

Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2014.)

3.3 Ensitieto

Ensitiedolla tarkoitetaan tietoa, joka annetaan sikion tai lapsen vanhemmille tai henkilon
l&hiomaisille tai henkil6lle itselleen, kun kerrotaan ensimmaisen kerran sairaudesta tai
vammasta. Ensitieto voidaan ndhdd myos laajana prosessina ja ajanjaksona, johon sisél-
tyy kaikki lapsen kehittyessd annettava tieto. (Huuskonen 2015.) Tdssé opinndytetydssa

keskitytadn ensimmadista kertaa sikion tai lapsen perheelle annettavaan ensitietoon.
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Ensitieto on kokonaisuus, joka koostuu tiedosta, toistosta, tuesta, tunteiden ilmaisusta,
toivosta ja vertaistuki- tai potilasjarjestotoimintaan ohjaamisesta. Ensitieto tulee kertoa
positiiviseen sdvyyn. Ensitiedon tulee olla harkittua, rehellistg, toivoa herattavaa seké sita
tulee antaa seka suullisesti ettd Kirjallisesti. Hyva ensitieto on erittain tarkeaa, silla se
auttaa perhettd huomaamaan omat voimavaransa ja ottamaan ne kéyttéon. Ensitiedon an-
taminen voi vaikuttaa lapsen ja koko perheen tulevaisuuteen, siksi ensitietoa annettaessa

on tarke&a valita sanansa oikein ja luoda positiivinen kuva lapsesta. (Huuskonen 2015.)

Ensitiedon antamisesta ei ole Suomessa yhtendisia suosituksia, mutta kansallinen ensitie-
toverkosto suosittaa myds Suomessa kayttdméaan Irlannissa vuonna 2012 kayttoon otet-
tuja ensitietosuosituksia vanhemmille koskien lapsen vammaa tai sairautta. Ensitietover-

kosto on suomentanut suositukset 2014. (Ensitietoverkosto 2014.)

Irlannissa vuonna 2004 aloitettiin projekti, jonka tarkoituksena oli laatia ndyttd6n perus-
tuvat kansalliset ensitietosuositukset. Ensitietosuosituksia varten tehtiin laaja kirjallisuus-
katsaus, koottiin sekd vanhempien ettd ammattilaisten fokusryhmia ja haastateltiin 1588
hoitoalan ammattilaista seké 584 perhettd. Tarkoituksena oli saada mahdollisimman laaja
tieto ensitiedon antamisesta ja kuva siit4, mité tiedolta toivotaan. Tutkimuksen pohjalta
laadittiin suositukset hyvén ensitiedon antamiseksi. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettei hoito-
henkilokunta saanut tarpeeksi koulutusta ensitiedon antamiseen ja ohjauskéytannot olivat
puutteellisia. Vanhemmat kokivat saaneensa huonosti tukea ja tunteettomalla tavalla,
mika aiheutti ylimaaraista huolta. Hoitohenkil6kunta, vanhemmat seka suositusten laati-
jat olivat kaikki yhtd mieltd, ettd suositukset parantavat ensitiedon antamista. (Informing
families 2012.)

Irlantilaisen ensitietosuosituksen mukaan ensitiedon antaminen jaotellaan periaatteisiin
ja suosituksiin, jotka on luotu periaatteen pohjalta. Periaatteita tulee noudattaa aina ja
suosituksia mahdollisuuden mukaan. Tarke&a ensitietoa annettaessa on aina muistaa Kii-
reettdmyys, hoitohenkilékunnan tuki, mahdollisuuksien mukaan molempien vanhempien
paikalla olo tai tarvittaessa jonkun muun laheisen l&sndolo. Hyvé ensitieto on rehellista
ja positiivisesti ilmaistua. Puhuttu asia on ymmarrettavaa, esimerkiksi ladketieteellisia
termejd valtetddn tai ne selitetddn potilaalle. Tilanne on rauhallinen ja hairioton, eika kes-

kustelu tapahdu sellaisessa tilassa, jossa perhe tulee tulevaisuudessa olemaan, ettei huone
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aiheuta ikévia muistoja. Suullisen tiedon lisaksi annetaan myos kirjallista tietoa ja yhteys-
tiedot mahdollisten lisdkysymysten tai tuen tarpeen ilmaantuessa. (Ensitietoverkosto
2014.)

3.3.1Vanhemmuuden tukeminen

Vanhemmuus on aina uusi asia ja jokainen vanhemmuus on erilainen. Vanhemmuus Vvoi
yllattaa ja vasyttad, vaikka vauva olisi tervekin. Kun perheeseen syntyy sairas tai vam-
mainen lapsi vanhemmat voivat kokea asiasta surua. Jokainen kuitenkin késittelee asiaa
eri tavalla ja joskus diagnoosin saaminen voi olla jopa helpotus. (Vehvildinen & Vesa
11-15.)

Vanhemmuuden tukeminen on tarke&d, silla vauva tai lapsi tarvitsee kehittyékseen ja sel-
viytydkseen hoivaavat vanhemmat. VVauvan perusturvallisuudentunne ja k&sitys omasta
itsestadn syntyy vuorovaikutuksessa vanhemman kanssa. Jos vanhemman voimavarat ei-
vat riitd, on tarkeaa saada tukea ajoissa. Usein lapsen sairaus tai vamma liséé tuen tarvetta.
Oma tukiverkosto ja ammattilaisten tuki ovat tarkeita. (Ensi- ja turvakotien liitto. Tukea
ammattilaiselle.)

Terveydenhuoltohenkildston tuki

Varhainen emotionaalinen tuki traumaattisen synnytyksen aikana ja jalkeen on erittéin
tarkedd. Traumaattisen synnytyksen kasittelemattémyys voi johtaa synnytyksen jalkei-
seen masennukseen tai post-traumaattiseen stressiin ja sen vaikutukset voivat nédkya viela
vuosikymmenid. Henkilokunnan tuki ja tilanteen selittdminen sek& lapikdyminen autta-
vat vanhempia vanhemmuuden myodnteisessad kokemuksessa ja varhaisessa vuorovaiku-
tuksessa lapsen kanssa. (Hallewell 2011, 193—-194.) Terveydenhuoltohenkilékunnan tie-
dollinen ja emotionaalinen tuki on vanhemmille puolison tuen rinnalla tarkein tuki lapsen
vamman tultua esille (H&nninen 2004, 33). Tassa tydssé terveydenhuoltohenkildstolla tar-

koitetaan 1&4&kari4, sairaanhoitajaa tai terveydenhoitajaa.

Ensitietotilanteessa terveydenhuoltohenkildston lasnéolo ja aito kohtaaminen ovat paras
tapa péasta vanhempien kanssa avoimeen dialogiin. Kaija Hannisen (2004) ensitietoa
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koskevassa tutkimuksessa sekd vanhemmat ettd henkil6kunta olivat tyytyvaisimpia niissa
tilanteissa, joissa tyontekija on paassyt avoimeen dialogiin. Ensitietotilanne voi olla hyva,
vaikka lapsen vammasta ei voisi sanoa mitédan varmaa. Tarkeinta tilanteessa on kiireetto-
myys, mahdollisten molempien vanhempien huomiointi seka positiivisten asioiden esille
tuominen lapsesta. Avoin dialogi mahdollistuu ihminen ihmiselle -tilanteessa, jossa hen-
kilokunta luo luotettavan vuorovaikutussuhteen vanhempien kanssa. Avoin dialogisuus

mahdollistaa myo6s surun ja toivon kasittelyn. (Hanninen 2004, 164—166, 189-191.)

Kun neuvolassa herad epaily lapsen poikkeavuudesta, jatkotutkimuksiin ohjaaminen on
tarpeen. Neurologisen poikkeavuuden varhainen toteaminen auttaa hoidon aloituksessa
ja tukitoimien saamisessa. Varhainen havaitseminen voi olla ratkaisevaa lapsen kehityk-
sen tukemiseksi. (Vakkila 2007, 172.) Neuvolassa tulee perehtyé lapsen vammaan tai sai-
rauteen ja olla tietoinen lapsen kokonaistilanteesta ja toimia yhteistydssé lasta hoitavien
tahojen kanssa. On tarke&d, ettd perheelld on paikka, jossa tiedetadn perheen tilanne. Tuttu
terveydenhoitaja luo turvaa ja voi antaa emotionaalista seka tiedollista tukea. (Jurvelin
2007, 424, 428-430.)

Vertaistuki

Vertaistuki on vastavuoroista tukea, jossa samankaltaisessa tilanteessa elavét ihmiset an-
tavat tukea toisilleen. Vertaistuki perustuu vapaaehtoisuuteen ja kunnioittavaan ilmapii-
riin. Vertaistuki ei ole ammattilaisen antamaa tukea, mutta sité pidetaéan tarkeana

ja voimauttavana. Vertaistuki ja ammatillinen tuki eivat sulje toisiaan pois, vaan voivat
toimia rinnakkain. Hyvaan ensitietoon kuuluu ohjata vanhempia vertaistuen piiriin. (Ver-

taistoiminta kannattaa 2010.)

Vertaistuki voidaan ndhdd myos voimaantumisena ja muutosprosessina. Voimaantues-
saan ihminen ottaa itse vastuun elaméstaan ja l0ytada voimavaransa ja vahvuutensa. Ver-
taistukijat voivat olla eri vaiheissa elamatilanteissaan ja tata kautta ihminen saa uutta per-
spektiivid ja neuvoja omaan tilanteeseensa. Vertaistuessa voi samalla kertaa toimia avun

antajana ja saajana. (Vertaistoiminta kannattaa 2010.)

Vertaistuella voi olla eri toimintamuotoja. Se voi olla kahdenkeskisié eli vertaistukihen-

kilotapaamisia, ryhmétapaamisia sekd verkossa tapahtuvaa vertaistukea. Ryhmatapaa-
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misten vetdjana voi toimia vertainen, koulutettu vapaaehtoinen tai ammattihenkild. Am-
mattihenkilon tulee kuitenkin erottaa ammattiapu ja vertaistuki toisistaan ja ammattilai-
sen tarkoituksena on toimia aiheeseen johdattelevana sekd luoda turvalliset puitteet kes-
kustelulle. Vertaistukea voivat jarjestad kansalaiset itse, jarjestot ja organisaatiot tai am-
mattilaistahot. (Huuskonen 2015.)

Vertaistuen on todettu parantavan vanhempien jaksamista sek& vaikuttavan vanhemmuu-
den laatuun. Vanhemmat ovat kokeneet vertaistuesta saadun avun olevan kaytannonla-
heisempaa kuin ammattilaisilta saadun tiedon. Jo pelkkd muiden perheisen tapaaminen
on koettu tarkeédksi. Samassa tilanteessa olevilta ihmisilta saatu tuki voi auttaa selviyty-
maan stressaavista tilanteista paremmin. Tieto siit4, ettei ole yksin vaikeassa tilanteessa,
on koettu helpottavaksi. Vanhemmat ovat kokeneet tulleensa vertaistukitilanteissa ym-
marretyiksi ja kuulluiksi. (Koistinen 2007, 437-438.) Lapsensa vammaan totutteleville
vanhemmille on hyvé huomata, ettd joillekin muille asia on arkipéivéaa. Vertaisperheet

ovat tassé avainasemassa (Launonen 2007, 154).



17

4 TUOTOKSEEN PAINOTTUVAN OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Tuotokseen painottuva opinnaytety6

Tuotokseen painottuva opinnéytetyo tahtad aina johonkin tuotokseen, kuten painotuottee-
seen tai videoon. Yhteista kaikille tuotoksille on selkeys ja visuaalisuus, joista kay hel-
posti ilmi tavoitellut padmaarat. Toiminnallisen opinnaytetyon tulee vastata asetettuihin
tavoitteiseen, tehtédviin ja tarkoitukseen. Toiminnallista opinnéytettéd tehtdessa on mietit-
tavé tarkkaan kohderyhmad, jolle tuotos tehddén. Hyvén tuotoksen tulee olla johdonmu-
kainen, selked ja asiasisallon sopia kohderyhmaélle. Tuotoksen kaytettavyys kohderyh-
massa ja kayttoymparistossa on tarkedd. Toiminnallisen opinnédytetydn tuotos ei yksin
riitd opinndytteeksi, joten raportointi ja aineiston kokoaminen ovat tarked osa opinnay-
tettd. Lahdekritiikki on erityisessd asemassa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 51-53, 56-58.)

Opinnaytetyon ohjaus varmistaa opinnaytetyon laatukriteerien tayttymisen ja opinnéyte-
tyon valmistumisen kohtuullisessa ajassa. Opinnéytetyon tekija, tydelama taho ja ohjaaja
madrittelevat yhdessa sopivat tavoitteet opinndytteelle, jotka tukevat laadullisia kritee-
reja. Opinndytetyolle asetetaan pddmaarg, jota kohti kuljetaan. (Vehvildinen 2014.)

Opinnaytetdissa painottuu ammatillisuus. Aiheenvalintaa ohjaa kaytanndnlaheisyys, tyo-
elamén tarpeet seka ajantasaisuus. TyOelamélahtdinen opinndytety6d auttaa opiskelijan
ammatillisessa kasvussa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 41—42.) Opinnéytetyon tekeminen
auttaa kehittaméaan opiskelijaa ammatin vaatimiin kriteereihin, esimerkiksi sairaanhoita-
jan osaamisvaatimuksiin. Sairaanhoitajan osaamisvaatimuksiin kuuluu mm. eettiset toi-
mintaperiaatteet, viestintd ja vuorovaikutusosaaminen sek& kehittdmistaidot. (Eriksson,
Korhonen, Merasto & Moisio 2015, 13—-15.)

Taman tuotokseen painottuvan opinndytteen tarkoituksena on tuottaa Suomen CP-liitto
ry:lle ensitieto-opas annettavaksi neurologisen diagnoosin saaneen lapsen vanhemmille.
Opinnaytety6ssa ja oppaassa on mietittava tarkasti eettisyyttd, sill& aihe on sensitiivinen
tyoskenneltdessa vanhempien mahdollisen alkujarkytyksen parissa. Oppaan tietojen tulee
olla ajantasaisia, paikkansapitavia ja perustua luotettaviin lahteisiin. (Vilkka & Airaksi-
nen 2003, 53.) Oppaassa tiedot tulee kasitelld mahdollisimman lyhyesti ja ytimekkaasti,

mutta tarpeeksi informatiivisesti ottaen huomioon, kuinka paljon vanhemmat pystyvat
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kasitteleméaéan tietoa (Vehvildinen & Vesa 2014, 16). Opinndytetydssé on kasitelty tietoja
laajemmin ja perusteltu tietoja eri lahteiden avulla.

4.2 Tuotoksen kuvaus

Taman toiminnallisen opinndytetyon tuotoksena toteutetaan ensitieto-opas Suomen CP-
liitto ry:lle. Opas annetaan vanhemmille heidan saadessaan tiedon sikion tai vastasynty-
neen meningomyeloseele-, hydrokefalia-, cp-vammasta tai ndiden yhdistelméastd. Opas
on tarkoitettu annettavaksi myos varhaisleikki-ikaisen vanhemmalle, silla CP-vamma voi
syntyd ennen kolmatta ik&vuotta (Autti-R&mo 2004, 161) Oppaan voi antaa myos siind
tilanteessa, ettei cp-vammaa voida vield varmasti diagnosoida, vaan vammaa vasta epail-

1aan.

4.2.1 Oppaan sisalto

Taman opinndytetydn aihe on tarked ja tarpeellinen, silla tallaista opasta ei vield ole ollut.
Suomen CP-liitto ry:11a on jokaisesta vammaryhmasta oma opas, mutta ne kasittelevéat
aihetta todella laajasti ensitiedon ndkdkulmasta. Hyvé ensitieto on rajattu koskemaan vain
tarkeimpia asioita, silla tiedonkésittely mahdollisessa shokkitilanteessa voi olla rajoittu-
nutta (Vehvildinen & Vesa 2014, 15).

Ty6eldmatahon kanssa pidetyssd palaverissa on sovittu yhteisesti oppaan sisallosta ja
Suomen CP-liitto ry:n toiveista. Opinnaytetyon tekija ja Suomen Cp-liitto ry ovat samaa
mieltd, ettd opas on selked tietopaketti neurologisen diagnoosin saaneen lapsen vanhem-
mille. Opas pyrkii rohkaisemaan vaikean tilanteen d4rell& olevia vanhempia. Oppaan kes-
keinen sanoma on, ettd vamma on vain yksi osa lasta ja lapsi on oma persoonansa vam-
masta huolimatta. Opas on faktatiedon lisaksi vertaistuellinen ja siiné on eri-ikéisten las-
ten vanhempien kokemuksia heidan itsensd kertomana lyhyina lainauksina. Lainauksista

ei selvid kirjoittajan tai lapsen henkil6llisyys.

Suomen CP-liitto ry:n toiveena oli, ettd kaikki vammaryhmét on esitetty samassa op-
paassa. Tama rajasi asian késittelyé jonkin verran, silla oppaasta ei haluttu liian pitkaa ja

laajaa. Oppaaseen on koottu tarkeimmat asiat jokaisesta vammaryhmastd, ottaen huomi-
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oon jokaisen yksilollisyyden ja vamma-asteen vaihtuvuuden. Jokainen vamma on kirjoi-
tettu selkeasti omille sivulleen. Ta&m& helpottaa oppaan lukemista ja vanhempi voi hel-
posti lukea vain hénelle tarkeét kohdat. Opas rajautui koskemaan vain pikkulapsi-aikaa
cp-vamman ilmaantuvuusmaaritelméan mukaisesti (Stern 2017). Hydrokefalia voi syntya
missa iassa tahansa, mutta sekin rajattiin koskemaan alle kolmivuotiaita (Hydrocephalus
Association). Td&ma luo selkeyttd oppaaseen ja vanhempien lukukokemukseen, kun pu-
hutaan vain pienisté lapsista. Oppaassa on liséksi tietoa vauvan seké varhaisleikki-ikaisen

vanhemmalle. Oppaassa esitelladn myds Suomen CP-liitto ry:n tarkoitus ja toiminta.

Kaikki ihmiset kasittelevét tietoa eri tavalla ja eri tahdissa. Joillekin vanhemmille ytime-
kas tieto el valttamatta riitd. Hyvaan ensitietoon kuuluu sensitiivisyys kuunnella perheen
tarpeita. Hyva ensitieto ohjaa myos lisatiedon pariin. (Vehvildinen & Vesa. 2014, 15-17.)
Oppaan perdan on koottu hyvia ja luotettavia lahteitd, joihin vanhempi voi halutessaan
tutustua. Oppaassa on Suomen CP-liitto ry:n yhteystiedot sek& Facebookin vertaistuki-
ryhmien nimet. Lupa vertaisryhmien nimien julkaisemiseen on kysytty ryhmien yll&api-
dolta (LIITEL). Oppaaseen on jatetty myos tyhja kohta sairaalaan omia yhteystietoja var-
ten. Opas toimii muistilistana, josta vanhemman on helppo tarkistaa yhteystietoja mah-
dollisten lisakysymysten tai vertaistukitarpeen ilmaantuessa. Vanhempi 16yt&4 tarvites-
saan oppaasta nopeasti apua ja tukea sairaalasta kotiutumisen jalkeen. Oppaan perdéan
koottujen lahteiden mukana on vinkkeja Kirjoista, joita voi lukea lapsen kanssa. Vanhem-
mat ovat kaivanneet tietoa kirjoista, joita voi lukea lapsen kanssa esimerkiksi sairaalassa

kaynnista, erilaisuudesta ja erilaisuuden kohtaamisesta (Leijonaemot ry, vertaistoiminta).

Oppaasta taytyy kayda heti ilmi, kenelle opas on kirjoitettu. Oleellista on asian kasittely
vastaanottajan nakdkulmasta. Sisallon on oltava yksiselitteinen ja sanojen kohderyhmélle
tuttuja, esimerkiksi ladketieteellisid termejé tulee valttdd. Ymmarrettdvyys on tarkeéa.
(Karjalainen & Roivas 2013, 13, 15.) Oppaassa asiat on kerrottu yleiskielelld ja vaikeat
termit, kuten meningomyeloseele, on selitetty. Opas on mietitty vastaamaan kohderyh-
man tarpeisiin. Kohderyhméané on vanhemmat, jotka eivét vélttamatta ole kuulleet ennen

kyseisistd vammoista mitaan.
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4.2.2 Oppaan ulkoasu

Oppaasta julkaistaan seka verkkoversio ettd painettu opas, joita molempia terveydenhuol-
lon ammattilaiset voivat hyddyntaa ensitiedon hetkelld. VVerkkoversio on helposti 16ydet-
tavissd Suomen CP-liitto ry:n sivuilta. Opas tullaan julkaisemaan myéhemmin sovitta-
vana ajankohtana Suomen CP-liitto ry:n toimesta. Ulkoasua ei ole vield péatetty, silla
Suomen CP-liitto ry suunnittelee kaikkien oppaidensa ulkoasun yhtendistamista.

Oppaan on hyvé olla selked ja helppolukuinen. Oppaassa tarke&a on visuaalisuus, seurat-
tavuus ja kiinnostuksen yllapitaminen. Katseenvangitsijana oppaassa voi toimia esimer-
kiksi kuvat ja taulukot. Opas ei saa kuitenkaan olla liian tdynn4, jottei lopputulos olisi
tukkoinen ja hankalasti seurattava. (Karjalainen & Roivas 2013, 115-116, 119.) Oppaa-
seen tulee lainauksia sopiviin véleihin rohkaisemaan uusia vanhempia. Lainaukset ovat
lyhyité ja kertovat muiden perheiden elaméstd. Tama luo toivoa ja luottamusta tulevaan

juuri vammadiagnoosin saaneille perheille.

Tybeldmapalaverissa puhuttiin Suomen CP-liitto ry:n kanssa mahdollisesti oppaaseen tu-
levista valokuvista. Valokuvat sopivat hyvin katseenvangitsijoiksi elavoittdméaan kirjalli-
sia tiedotteita, kuten oppaita, mutta niissa tulee muistaa tekijanoikeudet ja etiikka (Karja-
lainen & Roivas 2013, 115). Kuvan tulee sopia tekstiin ja ne on hyva merkité esimerkiksi
kuvatekstilla (Korpela 2008, 79). Kuvien mahdollinen kéaytté kuitenkin paatetdadn Suo-
men CP-liitto ry:n toimesta oppaiden yhtendistamisen yhteydessa, joten kuvien hankinta
jaa liitolle.

Asiakirjoissa ulkoasu on tarkeaa. Hyva ulkoasu houkuttelee lukemaan ja tekee lukemi-
sesta sujuvampaa. Hyva ulkoasu ei paranna tekstin siséltod tai poista virheitd, mutta voi
oleellisesti auttaa siséllon perillemenoa. Hyvé ulkoasu tekee myos asiakirjasta luotetta-
vamman oloisen. (Korpela 2008, 11.) Tekstin ulkoasua mietittdessa on otettava huomioon
kohderyhmé; kenelle kirjoitetaan ja tietadkd kohderyhma aiheesta. (Karjalainen & Roivas
2013, 115).

Ulkoasua voidaan parantaa ja selkeyttda kiinnittdméalla huomiota erityisesti tekstin typo-
grafiaan eli fonttiin, tekstin asetteluun ja kappalejakoon, otsikointiin sek& korostuksiin ja
oikeinkirjoitukseen. Fonttia valitessa on otettava huomioon luettavuus, esimerkiksi kie-

muraiset tai muuten vaikeaselkoiset tekstit ovat vaikeasti hahmotettavia. Otsikon tulee
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olla selked ja otsikon koon vastata sitd, mink& tason otsikko on kyseessd. Rivivilit ja
kappalevalit eivat saa olla héiritsevid. Kappaleiden muotoilu on tarkedd, jotta teksti on
helpommin seurattavaa. Lyhyessa tekstissa Kkirjoitusvirheet korostuvat, joten oikeinkir-
joitus on térkedd. Asiakirja valittaa aina kaksi viestia, sisallollisen sekd ulkoasullisen.
Asiakirjan yleisilme antaa tietyn kuvan asiakirjan tehneesté tahosta ja luovat kuvaa koko
organisaatiosta. (Karjalainen & Roivas 2013, 115-116; Korpela 2008, 16—17.) My0s esi-
merkiksi asiakirjan koko ja paperin laatu ja vari vaikuttavat painotuotteen luettavuuteen
ja uskottavuuteen (Vilkka & Airaksinen 2003, 52).
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5 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

5.1 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen on oltava eettisesti hyva ja luotettava. Tutkimusta tehdessa on noudatettava
hyvaa tieteellista kdytantod, jonka tunnusmerkkej ovat huolellisuus, rehellisyys ja tark-
kuus. (Hirsjarvi 2014, 23—24.) Opinnéytety6té tehdessani olen noudattanut huolellisuutta
ja rehellisyytta. Lahteet ovat monipuolisia ja tieteellisesti hyvéksyttyja. Osa lahteista on
ulkomaisia, joiden suomentamisessa olen kayttanyt erityista huolellisuutta, jottei tekstin
siséltd muuttuisi. Lahteet ovat padasiassa korkeintaan kymmenen vuotta vanhoja. Muu-
tama ldhde on hiukan tatd vanhempia, mutta olen halunnut ne mukaan tarkeén ja aihetta
koskevan sisallon takia. Lahteind on tieteellisia kirjoja seké lakeja ja artikkeleita. Inter-
netistd otetut lahteet ovat luotettavia ja asiantuntijoiden Kirjoittamia. Internetldhteitd on
haettu mm. Medic -tietokannasta ja muista tietokannoista.

Opinnaytetyon prosessissa ohjaus on tarkeadssa asemassa. Hyva ohjaussuhde hyddyttaa
seka ohjattavaa etté instituutiota. Oppimisprosessissa ohjattava saa tyydyttavié ja perus-
teltuja ratkaisuja sek& oppii prosessista saaden tehtévan tyonsa valmiiksi. Hyvé ohjaus-
ja oppimisprosessi tukee ohjattavan ammatillista kasvua. (Vehvildinen 2014.) Opinnay-
tetyOprosessin ajan olen kéayttanyt ohjausta ja keskustellut opinnédytetydn ohjaajan kanssa
tarkoin kaikista vaiheista. Olen saanut hyvid nakokulmia opinndytetyon Kirjoittamiseen.
Yksin kirjoittaessa ohjaajan rooli korostuu.

Opinnaytteen tuotoksena tehdyssé oppaassa on eri-ikaisten lasten vanhempien kirjoituk-
sista kerattyja lyhyitéd lainauksia, joiden tarkoitus on kannustaa ja rohkaista vanhempia.
Teksteistd kerdttyjen lainauksien kdyttdmiseen kysyttiin vanhemmilta tietoinen suostu-
mus Kirjoituksen kayttdamiseen ensitieto-oppaassa (LIITE2). Kirjoittajia pyydettiin mu-
kaan Facebookin Leijonaemot vertaistukiryhmassa. Lupa ryhmén kautta kysymiseen on
pyydetty ryhman yllapidolta sekda Suomen Cp-liitto ry:lta. Suomen Cp-liitto ry:n kanssa
keskustelimme myds sopivista lainauksista. Lainaukset tai alkuperéiset Kirjoitukset eivét
ole ndkyvissa opinndytetydssa tutkimusetiikkaa noudattaen. Opinnaytetydssa kéytetta-
vista lainauksista ei kdy ilmi Kirjoittajaa eik& lapsi ole tunnistettavissa. Alkuperaiset kir-
joitukset seka kirjalliset suostumukset on sailytetty asianmukaisesti etiikkaa ja salassapi-
tovelvollisuutta noudattaen. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta TENK 2012.)
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Ensitieto-opas julkaistaan Suomen CP-liitto ry:n niin halutessa internetsivuilla seka jae-
taan painettuna opasvihkona sairaaloihin. Sosiaali- ja terveysalan ohjeiden on oltava ajan-
tasaisia ja luotettavia, eika kerran Kirjoitettu ohje pida ikuisesti paikkaansa (Karjalainen
& Roivas 2013, 122). Opiskelija on luovuttanut oppaan tekstiin liittyvat oikeudet Suomen
CP-liitto ry:lle, jotta opasta voidaan paivitt4a ja muokata ajantasaiseksi ja vastaamaan sen

hetkiseen tarpeeseen.

Tydeldmapalaverissa sovittiin, ettd oppaan painamisesta aiheutuvista kuluista vastaa Suo-
men CP-liitto ry. Jos muuta ei ole sovittu, opiskelija maksaa yleensa itse toiminnallisesta
opinnaytetyosta aiheutuneet kulut (Vilkka ym. 2003, 28). Suostumuslomakkeiden l&het-
tdmisestd vastasi opiskelija. Kirjoituksensa l&hetténeille ei ollut mahdollista maksaa palk-

kaa, mutta opiskelija maksoi lahettdmisesta aiheutuneet postikulut.

5.2 OpinnaytetyOn prosessin kuvaus

Ammattikorkeakoululaissa sdédetéén, etta ammattikorkeakoulujen on tarjottava ja tuet-
tava ammatillista osaamista (932/2014). Opinndytety0 kuuluu oleellisena osana ammat-
tikorkeakoulututkintoon ja on ndyte opiskelijan ammatillisesta osaamisesta (Eriksson ym.
2015, 11).

Opinndytetyon aiheen valinta on tarked ja ensimmaéinen asia opinnaytetydprosessissa. Ai-
heen on hyva olla kiinnostava, ajankohtainen ja ty6elamélahtdinen. Ty0elaméstd saatu
aihe tukee ammatillista kasvua ja opiskelija oppii ratkaisemaan tydelamalahtdisia ongel-
mia. (Vilkka & Airaksinen 2003, 17.) Aihe syntyi omasta kiinnostuksestani aihetta koh-
taan seké keskusteluista perheiden kanssa, joiden lapsella on neurologinen vamma. Otin
yhteyttd Suomen CP-liitto ry:n tiedustellakseni, olisiko aiheelle tarvetta. Suomen CP-
liitto ry oli suunnitellut saman tyyppista opasta toteutettavaksi, joten sain liiton tyoelamé-

kumppanikseni.

Aiheeseen kannattaa perehtyd lukemalla runsaasti ldhdeaineistoa riittdvan kuvan saa-
miseksi aiheeseen. Kun aihe on valittu, on syyté rajata aihetta. Aiheen rajauksessa on
otettava huomioon aikataulu, tyon laajuus ja tutkimusnékékulma resursseja mietittaessé.
Aihe muotoutuu lopullisesti yleensé harkinnan ja neuvottelun jalkeen. Toiminnallisessa

opinndytetydssé on syytd pohtia toteutustapaa ja aineistonkerdysmenetelmid, jottei tyo
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levia liian laajaksi (Vilkka & Airaksinen 2003, 56, 68; Hirsjarvi ym. 2014, 77-79, 81,
85.) TyGelamapalaverissa keskustelimme Suomen CP-liitto ry:n toiveista ja ndkemyksista
oppaan sisallostd. Opinndytetyon tarkoitus, tehtdvat ja tavoite muotoutuivat keskustelun

pohjalta.

Aineiston kerddminen kannattaa tehdd aiheen valinnan ja rajaamisen jalkeen. Kun ai-
neisto on kerétty, sitd on syyta arvioida kriittisesti esimerkiksi sen laadun, tunnettuuden,
idn ja auktoriteetin mukaan. Materiaalista on hyvé tehdd muistiinpanoja, jonka jélkeen
kirjoittaminen sujuu hyvin. (Vilkka ym. 2003, 68, 72; Hirsjarvi ym. 2014, 63.) Kerasin
aineistoa paljon ja luin lahteita kriittisesti. Opinndytetyohon péaatyivat vain aihetta kos-
kettavimmat l&hteet. Opinnédytetyon tuotoksen toteuttamiseen kuului oleellisena osana
myaos kirjoitusten pyytaminen lainauksia varten seké kirjallisten suostumusten teko sekéa

lahettdminen. Kirjoitusten luku ja lainausten valitseminen olivat osa tyota.

Kirjoittamisen aloitin oppaasta ja opas valmistui syksyll&d 2016. Opasta varten luin paljon
muita oppaita seka ohjeita vanhemmille, mutta niitd en ottanut lahdeaineistoon. Opinnay-
tetyon teoriaosuus valmistui kevaalla 2017 ja raportti seké loppu opinnéytetyd touko-
kuussa 2017.

5.3 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Taman opinndytetydn aihe on térked, tarpeellinen ja ajankohtainen, sill& sen tuotoksena
tehtyd opasta ei vield ole ollut. Suomen Cp-liitto ry:ll& on jokaisesta vammaryhmasta oma
opas, mutta ne kasittelevat aihetta todella laajasti ensitiedon nakokulmasta. Hyva ensitieto
on rajattu koskemaan vain tarkeimpia asioita, silla tiedonkésittely mahdollisessa shokki-
tilanteessa voi olla rajoittunutta (Vehvildinen & Vesa 2014, 15). Olen keskustellut per-
heiden kanssa, joissa lapsella on neurologinen vamma ja usein on noussut esiin toive ta-
man tyyppisesta oppaasta. Perheet ovat joutuneet etsiméén tietoa itsendisesti ja saattaneet
|0yt&é vertaistukea vasta pitkén ajan paasta ensitiedon kuulemisesta. Opas vastaa kohde-

ryhman tarpeisiin.

Opinndytetyon tarkoituksena oli tehdd opas vanhemmille, joiden lapsi on saanut mmc-,

hc- tai cp-vamma diagnoosin tai epdilyn vammasta. Opas toimii tavoitteen mukaisesti
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ensitiedon hetkella apuna sekd vanhemmille, ettd hoitohenkilokunnalle. Hoitohenkil6-
kunnan on helppo antaa opas vanhemmille ja kirjoittaa oppaaseen varattuun kohtaan yh-
teystiedot mahdollisia lisdkysymyksia varten. Vanhemmat saavat tiivistettya tietoa vam-
masta ja koottuja linkkejé lisatietiedon hakemiseksi. Vanhempien ei tarvitse etsié vertais-
tukea, vaan opas ohjaa selkeasti liiton ja vertaistukiryhmien pariin. Sain oppaaseen koot-
tua mielestani tarpeelliset tiedot, joista sovittiin ty0elaméapalaverissa Suomen CP-liitto

ry:n kanssa.

Opinnaytetyon teoriaosuudessa kasittelin oppaan aiheita laajemmin ja kaikki oppaassa
Kirjoitetut asiat on perusteltu luotettavien l&hteiden avulla. Teoriaosuudessa kerroin mmc-
, hc- ja cp-vammoista sekd ensitiedosta ja sen merkityksestd perheiden voimavaroihin.
Teoriaosuudessa on kerrottu myds vanhemmuudesta ja sen tukemisesta eri hoitohenkil6-
kunnan seka vertaistuen kannalta. Mielestani opinndytetyon teoriaosuus vastaa hyvin
opinnaytteelle asetettuihin tehtdviin ja tavoitteisiin. Raporttiosassa kerroin tuotokseen
painottuvasta opinndytetyosta ja oppaan tekemisestd. Oppaan luettavuuteen vaikuttaa
oleellisena osana sisallon liséksi ulkoasu. Vaikka oppaan ulkoasusta paattda Suomen CP-
liitto ry oppaiden yhtendistamisen yhteydessd, koin tarkedna kasitella myos oppaiden ul-

koasua yleisesti.

Tavoitteena oli myos lisata opiskelijan omaa tietotaitoa ja tukea ammatillista kasvua.
Olen tyytyvdinen, ettd valitsin tdamén aiheen. Aihe oli mielenkiintoinen ja kiinnostukseni
aihetta kohtaan sailyi hyvin koko opinndytetydprosessin ajan. Opinnédytetyon tekeminen
haastoi tieteelliseen tiedonhakuun ja kirjoittamiseen. Tietoni aiheesta syvenivat ja olen
mielestani valmiimpi hoitamaan seka ensitietotilanteita etta perheitd, joita mmc-, hc- tai

cp-vamma koskettavat.

Tulevaisuudessa voisi tehdd kaksi erillistd opasta, jotta oppaisiin saisi enemméan kaytan-
non tietoa ja tukea vanhemmille. Lahes aina meningomyeloseeleen liittyy myos hydroke-
falia, joten ne voisivat olla yhdessa oppaassa. Opas voisi keskittyda enemmaén esimerkiksi
erityisen vastasyntyneen hoitoon, varhaiseen vuorovaikutukseen, imetyksen tukemiseen
ja vanhemmuuden tukemiseen vauvavaiheessa, kun vauvalla on jokin vamma. Cp-vam-
maa harvoin voidaan todeta aivan vastasyntyneend, joten opas voisi keskittyd enemmaén
imevais- ja varhaisleikki-ik&an. Talloin vanhempi jo tuntee lapsensa ja tuen tarve on eri-
laista. Opas olisi varmasti myos tarpeen Kirjoitettuna muilla Suomessa kaytetyilla paakie-
lilla.
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LITTEET

Liite 1. Kirjallinen suostumus vertaisryhmén nimen julkaisemiseen oppaassa

Hyva vertaistukiryhman yllapitaja!

Pyydan Teitd osallistumaan opinnaytetyohoni, jonka tarkoituksena on tuottaa Suomen
CP-liitto ry:lle ensitieto-opas siihen hetkeen, kun vanhemmat saavat tietadd vauvan tai var-
haisleikki-ikéisen meningomyeloseele-, hydrokefalia- tai cp-vammasta. Oppaaseen on
tarkoitus tulla mukaan Facebookin vertaistukiryhmien nimet ja tdhan pyydan Teilté ryh-
man yllapitdjand suostumusta. Oppaan tavoitteena on olla rohkaiseva ja tukea vanhem-
muutta sek& ohjata liiton ja vertaistuen piiriin.

Osallistumisenne tahén opinndytetydn tuotoksena tehtdvaan oppaaseen on taysin vapaa-
ehtoista. Voitte kieltdytya osallistumasta tai kieltdd suostumuksenne syyté ilmoittamatta
milloin tahansa. Opinndytetydlle on mydnnetty lupa Suomen CP-liitto ry:lta, joka toimii
opinnaytetyon yhteistyotahona.

Opinnaytetyon tuotoksena tehtdvaan oppaaseen liitetadn vertaistuen kannalta oleellisten
ryhmien nimet. Tarkoituksena on tehda vertaistuen 16ytyminen mahdollisimman helpoksi
uudessa tilanteessa olevalle vanhemmalle. Oppaassa kasitellaan lyhyesti meningomye-
loseele-, hydrokefalia- ja cp-vammaa. Liséksi oppaassa késitellddn vastasyntyneen seka
varhaisleikki-ikdisen vanhemmuutta rohkaisevalla tavalla. Oppaan on tarkoitus ohjata
vanhempaa I6ytdmaén helposti tarvitsemaansa tietoa ja tukea. Tdmén vuoksi oppaan lop-
puun kootaan tiedot hyddyllisistd vertaistukiryhmistd. Suostumuksen voi lahettad opin-
naytetyon tekijalle mukana tulevalla palautuskuorella. Postimaksu on maksettu.

Kirjalliset suostumukset luovutetaan Suomen CP-liitto ry:lle, joka vastaa oppaan taitta-
misesta ja painattamisesta. Suomen CP-liitto ry vastaa suostumusten asianmukaisesta sai-
lyttamisesta.

Teiltd pyydetaan kirjallinen suostumus opinndytetyohon osallistumisesta. Opinnéytety6t
ovat luettavissa elektronisessa Theseus—tietokannassa, tdhan ei kuitenkaan opasta liiteté.
Oppaan painattamisesta ja painamisajankohdasta paattdéad Suomen CP-liitto ry.

Mikali Teilld on kysyttdvaa tai haluatte lisatietoja opinnéytetydstéani, vastaan mielelléni.

Kati Sevenius
Sairaanhoitajaopiskelija (AMK)
Tampereen ammattikorkeakoulu
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Liite 2. Kirjallinen suostumus lainausten kayttdmiseen oppaassa

Hyva vanhempi!

Pyydan Teitd osallistumaan opinndytetydhoni, jonka tarkoituksena on tuottaa Suomen
CP-liitto ry:lle ensitieto-opas siihen hetkeen, kun vanhemmat saavat tietdd vauvan tai var-
haisleikki-ikdisen meningomyeloseele-, hydrokefalia- tai cp-vammasta. Oppaaseen on
tarkoitus tulla mukaan eri-ikaisten lasten vanhempien Kirjoituksista kerattyja lyhyité lai-
nauksia ja tahan pyydan Teilta kirjoituksia arjestanne. Oppaan tavoitteena on olla rohkai-
seva ja tukea vanhemmuutta seka ohjata liiton ja vertaistuen piiriin.

Osallistumisenne tah&n opinndytetydn tuotoksena tehtdvaan oppaaseen on taysin vapaa-
ehtoista. Voitte kieltaytya osallistumasta tai kieltdd suostumuksenne syyta ilmoittamatta
milloin tahansa. Opinndytetydlle on mydnnetty lupa Suomen CP-liitto ry:lta, joka toimii
opinndytetyon yhteistyotahona.

Opinnaytetyon tuotoksena tehtavaan oppaaseen liitetaan lyhyita lainauksia vanhempien
kirjoittamista teksteistd. Tekstien on tarkoitus kuvata, miten lapsi, jolla on meningomye-
loseele, hydrokefalia, cp-vamma tai ndiden yhdistelma péarjaa arjessa ja elaméssa. Teks-
tien ei tarvitse olla pitkid, korkeintaan yhden sivun mittaisia. Lainauksista ei kay ilmi
yksittainen Kirjoittaja tai lapsi. Henkilot eivét saa olla tunnistettavissa. Kirjoituksista ei
ole mahdollista maksaa palkkaa. Tekstin voi lahettdad opinndytetyon tekijalle sdéhkdpos-
tilla tai yhdessé suostumuksen kanssa mukana tulevalla palautuskuorella. Postimaksu on
maksettu.

Opinnaytetyon valmistuttua aineisto havitetdan asianmukaisesti. Aineisto on ainoastaan
opinnaytetyon tekijan kaytosséa. Aineisto séilytetadn salasanalla suojattuina tiedostoina ja
kirjallinen aineisto lukitussa tilassa. Saadut Kirjoitukset kasitellda&n luottamuksellisesti ja
nimettdming, eika yksittéista kirjoittajaa pysty tunnistamaan.

Teiltd pyydetdan kirjallinen suostumus opinndytetyéhdn osallistumisesta. Kirjalliset
suostumukset luovutetaan Suomen CP-liitto ry:lle, joka vastaa oppaan taittamisesta ja
painattamisesta. Suomen CP-liitto ry vastaa suostumusten asianmukaisesta sailyttami-
sestd. Opinnaytetyot ovat luettavissa elektronisessa Theseus—tietokannassa, tahén ei kui-
tenkaan opasta liiteta.

Mikali Teilld on kysyttdvaa tai haluatte lisatietoja opinnéytetydstéani, vastaan mielelléni.
Kati Sevenius

Sairaanhoitajaopiskelija (AMK)
Tampereen ammattikorkeakoulu
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