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Ensitieto lapsen vammasta tai sairaudesta on tietoa, joka vanhemmille an-
netaan, kun syntyneen tai syntyvan lapsen poikkeavuus todetaan varmaksi tai
todenndkoiseksi. Tamén pro gradu- tutkielma tarkastelee ensitietoa kokemusasi-
antuntijoiden eli ensitietoa saaneiden vanhempien kautta ja heiddn omasta nako-
kulmastaan. Tutkimuksen tarkoituksena on ollut selvittdsd, minkéilaista ensitie-
don pitdisi vanhempien itsensd mielestd olla, ja minkéalaisia ilmioita tai merkityk-
sid he ensitietokokemuksiinsa liittavat. Tutkimuksen tarkoituksena on ollut tuot-
taa ilmiotd tarkastelevaa tuoretta ja kotimaista tutkimusta, sekd voimaannuttaa
ja antaa ddni ensitietotilanteissa olleille vanhemmille.

Tutkimus on fenomenologishermeneuttinen laadullinen tutkimus, jonka ai-
neisto kerittiin kevailld ja kesdlld 2019 yksilohaastatteluin. Haastateltaviksi vali-
koitui eri-ikdisid ja eri ajankohtina ensitietoa saaneita vanhempia (N=8) eri puo-
lilta Suomea. Analyysimenetelménd tutkielmassa kaytettiin laadullista sisal-
l6nanalyysia.

Tutkimuksen tuloksena todettiin, ettd vanhemmat toivovat ensitiedon ole-
van oikea-aikaista, ymmarrettdvad, riittdvad ja yksilollistd. Ensi-tiedon parissa
tyoskentelevien ammattilaisten toivotaan pyrkivan ammattimaisuuteen, per-
heen arvojen ja erityisyyden tunnistamiseen ja tunnustamiseen, tiedon kertomi-
seen perheelle sopivalla tavalla, sekd kokonaisuudesta ja kohdatuksi tulemisen
tunteesta huolehtimiseen. Niin ikddn keskeisend tuloksena vanhemmat liittivat
ensitietokokemuksiinsa vertaistuen merkityksen ja pohdinnat tasa-arvo- ja lap-
sindkokulmista. Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd ensitiedon kehittimiselle

perheiden omista ldhtokohdista on tarvetta, ja ettd lisdtutkimusta tarvitaan.
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1 JOHDANTO

Hyvai ja laadukas ensitieto ja ensitietokokemukset ovat kuluneiden 10-15
vuoden aikana nousseet yha keskustellummaksi ja tunnetummaksi teemaksi niin
terveys- ja sosiaalitieteiden toimintakentdssd kuin potilaiden, perheenjdsenten ja
heidén ldheistensédkin keskuudessa. Erityislapsiperhe-elamaa kasittelevissa blo-
geissa, keskustelupalstoilla ja sosiaalisen median kanavissa jaetaan kokemuksia
ja ajatuksia perheiden omista ja ldhipiiriin sattuneista ensitietokokemuksista,
sekd keskustellaan vilkkaasti siitd, millaista ensitiedon pitdisi olla. Keskustelun
perusteella kokemukset ensitiedosta ja ensitietotilanteista voivat olla hyvin eri-
laisia, mutta yksi tekijd ndyttdd yhdistavan kaikkea keskustelua: ensitiedon laa-
tua ja ensitietokokemusta pidetddn erityisend kokemuksena, jonka onnistuminen
on tarkedd. Ensitiedon tarkeyden my6td on tarpeen varmistaa, ettd kaikenlaisissa
tilanteissa olevilla perheilld on yhtildiset mahdollisuudet saada laadukasta ensi-
tietoa - ensitietoa tulisi siis normittaa ja sen antamisen tapoja yhtendistda. Jotta
yhtendistaminen ja normittaminen tapahtuisi kehittdvéalld ja eteenpdin vievalld
tavalla, tarvitaan tutkittua tietoa nykytilanteesta.

Ennen tdtd tutkielmaa kotimaista ensitietotutkimusta ovat tehneet padasi-
assa Anja Taanila (Taanila, Jarvelin & Kokkonen, 1998; Taanila, 2002) seki erityi-
sesti kokemuksellista ensitietoa tutkineet Kaija Hanninen lisensiaatintydssaan
Kohtaamisen kokemuksia epdavarmuuden nayttamollda: Kokemuksellinen ensi-
tieto vammaisen lapsen syntyessd (Hanninen, 2004) ja Hanna Maijala véitoskir-
jassaan Poikkeavaa lasta odottavan perheen ja hoitavan henkilon vélinen vuoro-
vaikutus - Substantiivinen teoria lapsen poikkeavuuden herattamissa kysymyk-
sissd vahvistumisesta ja kuormittumisesta (Maijala, 2004). N&iden lisdksi merkit-
tavad kotimaista ensitietotutkimusta ei ole 2000-luvulla juurikaan tuotettu.

Suomen ulkopuolella ensitietoa sen sijaan on tutkittu jonkin verran myos
2010-luvulla. Kansainvilisen tutkimuksen soveltaminen hyvin kulttuuri- ja Suo-
men tapauksessa hyvinvointipalvelumallisidonnaiseen ilmiotn on kuitenkin

haasteellista. Kansainvilisen tutkimuksen soveltamista hankaloittaa muun mu-



assa se, ettd kdsitykset siitd, missd madrin ja kenelle perheiden tukeminen kuu-
luu, ovat erilaisia eri puolilla maailmaa. Myos kasitykset vammaisuudesta poik-
keavat toisistaan jopa eri ldnsimaiden vélilld. Kansainvélistd tutkimusta ja sen
soveltamisen problematiikkaa on esitelty tarkemmin myshemmin tdman tutkiel-
man luvuissa 2 ja 3. Keskeistd on kuitenkin oivaltaa, ettd tarkasteltavan ilmitn
kulttuurisista ja yhteiskunnallisista sidoksista johtuen kansainvilisen tutkimuk-
sen ohella tarvitaan nimenomaan kotimaista ja tiettyyn kulttuuri- ja yhteiskunta-
kontekstiin sijoittuvaa tutkimusta.

Vaikka moni asia on pysynyt muuttumattomana sen jilkeen, kun Suomessa
viimeksi tehtiin laajamittaista ensitietotutkimusta, moni asia on myds muuttu-
nut. Ladke- ja hoitotieteissd on otettu merkittdvid edistysaskeleita, viestintadtek-
nologiat ovat uudistuneet ja tiedonhaun mahdollisuudet mullistuneet. Yhtaalta
viestinndn edellytykset ja mahdollisuudet yhteydenpitoon terveydenhuollon
palveluntarjoajien ja -kdyttdjien vililld ovat kehittyneet, toisaalta palvelunkayt-
tdjilla on pddsy jatkuvasti kasvavaan valikoimaan vaihtoehtoisia tiedonhankin-
nan kanavia. Lisdksi mahdollisuudet jakaa ja vertailla kokemuksia ja pitda yh-
teyttd vertaisiin on sosiaalisten medioiden synnyn ja yleistymisen my6td enem-
mé&n kuin koskaan ennen. Kokemusten jakaminen ei vield itsessddn muuta toi-
mintatapoja tai tiedonantamisen kdytdnteitd, mutta se voi muokata yksiloiden
omia, subjektiivisia kokemuksia ja tulkintoja niistd: omat kokemukset nayttayty-
vdt uudessa perspektiivissd, kun niitd peilaa vertaisten kokemuksiin. Né&in ollen
voidaan ajatella, ettd vaikka omasta ensitietokokemuksesta olisi kulunut jo kym-
menid vuosia eikd kokemus itsessddn endd muutu, sille annetut tulkinnat ja mer-
kitykset voivat kuitenkin muuttua, kun sosiaalinen todellisuus ymparilld muut-
tuu. Pédivitetyn tutkimuksen tekeminen ensitietokokemuksista ja niille annetuista
merkityksistd on siis perusteltua jopa riippumatta siitd, kuinka tuoreita tai van-
hoja varsinaiset kokemukset itseasiassa ovat.

Omalta osaltaan tutkimuksen ajankohtaisuutta ja tarpeellisuutta kuvaa
my0s aktiivinen rooli, jonka erilaiset potilasjdrjestot ovat ottaneet ensitiedon ke-

hittdmisessd 2020-luvulle tultaessa. Esimerkiksi Autismi-liitto (entinen Autismi-



ja Aspergerliitto) toteutti vuosina 2014-2017 Arjessa alkuun- ohjelman, jonka ta-
voitteena oli kouluttaa vertaisosaajia autismikirjon diagnoosin saaneiden perhei-
den varhaiseen tukeen (Autismi- ja Aspergerliitto ry., 2015). Useat yhdistykset,
Kehitysvammaisten tukiliitto (KVTL, 2014) mukaan lukien, on puolestaan laati-
nut omia ensitietopaketteja ensitietosuosituksineen. Jdrjestdjen tuottamien mate-
riaalien liséksi erilaisia diagnoosi- ja tilannekohtaisia ensitieto-oppaita on laa-
dittu jonkin verran muun muassa opinndytetéind. Myds Vammaisperheyhdistys
Jaatinen ry:n, Vammaisten lasten ja nuorten tukisdation ja Kehitysvammaliiton
yhteinen, vuonna 2018 aloitettu Minua kuullaan- hanke pyrkii ensitiedon kehit-
tamiseen ja uudistamiseen mm. yhteistytssd ensitiedon kehittamiseksi perus-
tettu, viranomais- ja jdrjestotoimija-tahoista koostuvan Ensitieto- verkoston
kanssa (Minua kuullaan- hanke, 2019). Kaikkien ndiden hankkeiden taustalla
voidaan tulkita vaikuttavan yhteisen halun paremman, perheiti ja potilaita itse-
dan osallistavan ensitiedon kehittamiseen.

Viimeisin todella merkittdva edistysaskel ensitiedon kehittamisessd ja yhte-
ndistdmisessd otettiin vuonna 2013, kun Ensitieto-verkosto jadtti Suomen Lasten-
ladkariyhdistys ry:lle aloitteen, jossa se pyysi yhdistystd vetoamaan Suoma-lai-
seen Ladkadriliitto Duodecimiin ensitietoa koskevan Kaypéd hoitosuosituksen laa-
timiseksi. Ensitieto- verkosto my6s suomensi Irlannin Informing Families of their
child’s disability. National Best Practice Guidelines- ohjeistuksen, ja suositti sen
kayttdmistd suomalaisten ensitietosuositusten laatimisen perusteena (Aloite Suo-
men Lastenldékariliitolle ensitietoa koskevan Kéaypéd hoito- suosituksen laati-
miseksi, 2013). Aloitteen saamasta positiivisesta vastaanotosta huolimatta suosi-
tusten laatiminen on tdndan, loppuvuodesta 2019, edelleen aloittamatta.

Taman tutkimuksen tavoitteena on ndin ollen nivoa yhteen 2000-luvun tait-
teessa tehtyd laadukasta ensitietotutkimusta ja 2010-luvulla tehtya ansiokasta jar-
jesto- ja kokemusasiantuntijaldhtoistd kolmannen sektorin tyo6td, pdivittden ja yh-
distden kummallakin saralla tehdyt parhaat 16ydot ja oivallukset. Ensitietoa 1a-
hestytddn osittain kolmannen sektorin inspiroimana vanhempien omasta nako-

kulmasta ja heiddan kokemustensa kautta. Lisdksi vanhempien ndkokulman tar-



kempaan tarkasteluun on innoittanut se, ettd jo Hanninen (2004) havaitsi van-
hempien ja tyontekijoiden ndkemysten ensitietoprosessin onnistumisesta poik-
kesivat toisistaan merkittdvasti. Hannisen tutkimuksessa tyontekijdt kokivat
vanhempien ja ammattilaisten kohtaamiset poikkeuksetta onnistuneiksi toisin
kuin vanhemmat, joiden kokemukset olivat hyvinkin moninaisia. Ensitietokoke-
mus voi siis olla samanaikaisesti sekd “hyva” ettd “huono” riippuen siitd, kenelta
kysytddn. Ndin nyt kasilld olevan tutkimus ei yritdkdan 16ytad yksiselitteisida omi-
naisuuksia kuvaamaan "hyvédad” tai ”oikeaa” ensitietoa. Sen sijaan tutkimus tar-
kastelee ensitietokokemuksia ja niihin kohdistettuja toiveita ja odotuksia yhdestd
arvokkaasta nakokulmasta: ensitietoa saaneiden vanhempien omasta nakokul-
masta. Vanhempien ndkokulma nostetaan esiin pyytdamalld heitd kuvailemaan
ensitietohetki ja -prosessi sekd niitd edeltdneitd ja seuranneita vaiheita omasta
ndkokulmastaan sekd sanallistamaan ajatuksiaan ja pohdintojaan ennen, aikana
ja jalkeen ensitiedon. Tutkimuksen ensimmadisend tehtdvand on ollut selvittdd,
millaisia ilmi6itd ja merkityksid ensitietoa saaneet vanhemmat liittdvét omiin en-
sitietokokemuksiinsa. Tamén lisdksi on pyritty selvittdimédan, millaiseksi namaé
vanhemmat omien kokemustensa perusteella ymmartavat hyvin ensitiedon.
Tutkimuksessa ensitieto on kasitetty laajasti niin, ettd ensitietoa on yhtaalta
tietylld hetkelld annettu, aivan ensimmadinen tieto lapsen tai sikion (mahdolli-
sesta) sairaudesta tai vammasta (ns. ensitietotilanne tai -hetki), ja toisaalta ajalli-
sesti pitkdkestoinen ja moniulotteinen vuorovaikutusprosessi, jossa ensitietoa
annetaan ja saadaan eri tilanteissa ja eri tasoilla pitkdnkin ajan kuluessa (ns. en-
sitietoprosessi). Jalkimmadisen piiriin kuuluvat sekd tapaukset, joissa sikiodia-
gnostisesta 10ydostd tai lapsen vamman tai sairauden havaitsemisesta on kdyn-
nistynyt muodollinen, esimerkiksi sairaalan tai terveysaseman toteuttama tietyn
pituinen ensitietoprojekti, ettd ne tapaukset, joissa ensitietoa on saatu ja haettu
eri tahoilta ja eri ldahteistd pitkdn ajanjakson kuluessa ilman minkédan yksittdisen
tahon koordinointia. Vanhempien kokemuksia on tarkasteltu sekd ensitietohet-

kien ettd ensitietoprosessien osalta.



2 VAMMAISUUDEN YMMARTAMISEN MALLIT

2.1 Vammaisuuden mallintaminen

Vammaisuutta on vammaistutkimuksen ja vammaispoliittisen liikehdinndn his-
torian aikana pyritty kuvamaan ja ymmaértdmaddn erilaisten teoreettisen ldhesty-
mistapojen avulla. Tamén tutkielman kannalta olennaisimpia ovat vammaisuu-
den lddketieteellinen malli (medical model), vammaisuuden sosiaalinen malli
(social model) sekd sosiaalinen ldhestymistapa (social approach) vammaisuu-
teen.

Taman luvun kahdessa jalkimmadisessd alaluvussa syvennyttddn vammai-
suuden sosiaaliseen ldhestymistapaan ja kuvaillaan sitd, miten vammaisuus ym-
mérretddn nimenomaan taman tutkimuksen yhteydessa. Sitd ennen luodaan kui-
tenkin lyhyt katsaus vammaisuuden lddketieteelliseen ja sosiaaliseen malliin.
Mallit esitellddn ikddan kuin toisilleen vastakkaisina siitikin huolimatta, etti nii-
den eroavaisuuksien korostaminen saattaa herittda epatodenmukaisen mieliku-
van mallien vilisestd vastakkainasettelusta (ks. Shakespeare, 2006). T4llainen esi-
tystapa on kuitenkin perusteltu siksi, ettd se auttaa lukijaa hahmottamaan vam-
maisuuden tutkimuksen historiaa ja nykyisyyttd, sekd ymmartaméaan taiman tut-
kieman kielellisid ja tutkimuksellisia valintoja. Lisdksi mallien viliset eroavai-
suudet tarjoavat alustan, jonka pohjalta tarkastella tieteellisen tutkimuksen suh-
detta reaalimaailman sosiaalipoliittiseen keskusteluun ja arvokysymyksiin. Se,
miten vammaisuus ymmarretddn, vaikuttaa nimittdin suoraan siihen, miten siita
puhutaan ja millaista tietoa siitd tuotetaan. Sosiaalisesti tuotettu puhe ja siitd
kumpuavat arvostukset sekd tieto puolestaan vaikuttavat siithen, millaista sosi-
aalipolitiikkaa yhteiskunnassa lopulta halutaan toteuttaa.

Erityisesti sosiaalisten ldhestymistapojen kannattajat ovat tyypillisesti ko-
rostaneet vammaistutkimuksen ja vammaispoliittisen keskustelun viistama-
tontd suhdetta toisiinsa. Esimerkiksi Oliver (Oliver, 1996; Oliver & Barnes, 2010;
Oliver, 2013) ja Shakespeare (Shakespeare, 2006; Vehmas & Shakespeare, 2014)
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ovat toistuvasti huomauttaneet, ettd valinta eri vammaisuutta kisittelevien teo-
reettisten mallien vililld on my6s aina poliittinen valinta. Heiddn mukaansa
vammaistutkimusta tekeva henkil6 ottaa eri mallien vélilld valitessaan aina kay-
tannossd kantaa myos siihen, tulisiko vammaisuuteen mahdollisesti liittyvit

haasteet ratkaista ensisijaisesti lddketieteen vai sosiaalipolitiikan keinoin.

2.2 Vammaisuuden liiketieteellinen malli

Vammaisuuden lddketieteellinen malli tarkastelee vammaisuutta nimensd mu-
kaisesti ldadketieteen ndkokulmasta. Thomasin (2002), Gruen (2015) sek& Llewel-
lynin ja Hoganin (2000) ajatuksia mukaillen, mallin ydinajatus on, ettd vammai-
suus on lddketieteellisesti todennettavissa olevan vamman tai vaurion (englan-
niksi impairment) viliton ja vdistimdton seuraus. Vammaisuus ndhdédan luon-
teeltaan lddketieteellisend ilmion4, joka on ensinnékin yksilon (ei esimerkiksi yh-
teison tai ympadriston) ominaisuus ja toisena jotakin sellaista, jota tulisi tai ainakin
voisi yrittdd “hoitaa” tai “parantaa” (lddketieteen keinoin).

Pelkistdessddn vammaisuuden puhtaasti vamman seuraukseksi lddketie-
teellinen malli normalisoi vammattomuuden ja toimintakykyisyyden seka toi-
seuttaa ja epanormalisoi vammaisuuden. Asetelma on paitsi moraalisesti arve-
luttava ja ihmisid epédtasa-arvoistava, myos kdytannossd ongelmallinen: tiede-
tadn, ettd kaikki ihmiset, joilla on lddketieteellisesti todettavissa olevia vammoja,
eivat koe itseddn identiteetiltddn vammaisiksi (esim. Shakespeare, 2016).

Yhteiskuntatieteellisen vammaisuuden tutkimuksen kentilld ladketieteelli-
seen malliin kohdistuva kritiikki on ollut runsasta. Edelld mainittujen liséksi esi-
merkiksi sekd Abberley (2002) ettd Holden ja Beresford (2002) ovat todenneet,
ettd vammaisuuden ldédketieteellinen malli tulisi ndhda ennen kaikkea teollisen
vallankumouksen jdlkeisen tuottavuuden paradigman tuotoksena, jossa yksilon
arvon ajatellaan riippuvan hdnen tuottavuudestaan tyomarkkinoilla. Gruen
(2015) mielestd sen sijaan malliin kohdistuva kritiikki on niin laajaa, ettei sitd valt-
tamatta tulisi edes kasitelld teoreettisena mallina yhteiskuntatieteellisen vam-

maistutkimuksen yhteydessd. Toisaalta valinnee kuitenkin yksimielisyys siitd,
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ettd vammaisuus on pitkddn ymmarretty nimenomaan lddketieteellisen mallin
kautta niin lddketieteen kuin sosiaalipolitiikankin historiassa. Ndin ollen mallilla
on sen nykyisestd suosiosta riippumatta ollut keskeinen rooli siind, miten ym-
mérrys vammaisuudesta on historian saatossa kehittynyt - ja ndin myos siing,

miten vammaisuus ymmarretdadn nykyisin.

2.3 Vammaisuuden sosiaalinen malli

Vammaisuuden sosiaalinen malli on teoreettinen malli, jota on kehitetty erityi-
sesti Iso-Britanniassa lddketieteellisen mallin kritiikin pohjalta 1960-luvulta ldh-
tien (Riddell & Watson, 2014). 1960- ja 1970-luvuille ajoittuu niin ikdan vaihe, jol-
loin vammaisten henkildiden oikeuksien toteutumista vaativa vammaispoliitti-
nen liike syntyi ja eli kulta-aikaansa (Oliver, 2013; Thomas, 2002).

Sosiaalisen mallin ydinajatus on, ettei vammaksi kutsuttava yksilon omi-
naisuus itsessddn tee henkilostd vammaista. Sen sijaan ajatellaan, ettd vammai-
suus on edellyttdd jonkinlaista (vammasta johtuvaa) ulkopuoliseksi- tai paitsi jaa-
misen kokemusta, jollaista vammaton henkilo ei samassa yhteydessd kokisi.
Ndin ollen vammaisuutta ei mydskddn voi tai tule “parantaa” lddketieteen kei-
noin, vaan mahdollisiin ongelmakohtiin on puututtava paitsi jadmisen kokemuk-
sia aiheuttavien tekijoiden, eli fyysisten ja sosiaalisten esteiden, poistamisella.

Sosiaalinen malli kuuluu sosiaalisen lahestymistavan (ks. seuraava alaluku)
kattokdsitteen alle. Vaikka sosiaalisen ldhestymistavan keskiossd on alusta lidh-
tien huomion siirtdiminen yksilon ominaisuuksista (lddketieteellinen malli) ym-
pédriston ominaisuuksiin (sosiaalinen ldhestymistapa), varsinaisen vastakkain-
asettelun vammaisuuden lddketieteellisen ja sosiaalisen mallin valilla késitteel-

listi ensimmdisen Michael Oliver vasta vuonna 1983. (Shakespeare, 2014, 15)

24 Vammaisuuden sosiaalisen lihestymistavan kehittelya

Siind, missd vammaisuuden lddketieteellinen malli ymmartdd vammaisuuden
yksinomaan ruumiilliseksi ominaisuudeksi, on sosiaalista mallia kritisoitu siitd,

ettd se pdinvastoin kieltdd vammaisuuden ruumiillisen ulottuvuuden (ks. esim.
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Oliver, 1996) ndin véhitellen tai jopa kieltden ne potentiaalisesti hyvinkin tuskal-
liset ruumiilliset kokemukset, joita vammaiset henkil6t vammansa vuoksi koke-
vat. Oliverin (1996) mukaan kritiikissd on kyse ldhinnd terminologisesta vadrin-
ymmarryksestd, kun taas Shakespeare (2006) arvioi, ettd tiukasti tulkittuna sosi-
aalinen malli todella ohittaa vammaisten henkildiden todelliset, yksilolliset tar-
peet ja keskittyy niiden sijaan sosiaalisen todellisuuden olemukseen.

Vammaisuuden sosiaalisen ldhestymistavan kannattajat ovat epdilematta
oikeassa siing, ettei kaikkia vammaisten henkiloiden kohtaamia haasteita voida
hoitaa lddketieteen keinoin (esim. Vehmas, 2005, 56-59). Olisi kuitenkin seké dlyl-
lisesti eparehellistd ettd eettisesti arveluttavaa ohittaa kokonaan vammaisten
henkildiden ruumiilliset kokemukset. Shakespeare (2006, 10-11) onkin huomaut-
tanut, ettd sosiaalinen ndkdkulma vammaisuuteen on monipuolinen joukko eri-
laisia 1dhestymistapoja, joista brittildisessa kontekstissa kehittynyt, yksilon omi-
naisuuksien ja vammaisuuden vilisen suhteen kieltdvéa sosiaalinen malli on vain
yksi - joskin sosiaalipoliittisesti ja akateemisesti varsin merkittdva sellainen. Ha-
nen mukaansa vammaisuuden voi ymmaértdd monesta erilaisesta sosiaalisesta
ndkokulmasta. Nditd kaikkia yhdist&d se, ettd ne hylkaavét individualistisen suh-
tautumisen vammaisuuteen ja pdéttelevit, ettd vammaisten henkildiden eldmén-
laatua voi ja tulee parantaa sosiaalista inkluusiota lisddmalld ja esteitd poista-
malla.

Erilaisiin sosiaalisiin ldhestymistapoihin kuuluu keskeisesti my6s ajatus
siitd, ettd vammaiset henkil6t ovat potentiaalisia sortamisen ja diskriminaation
kohteita. Toisin kuin ns. tiukassa sosiaalisessa mallissa, vammaisuutta ei kuiten-
kaan valttamattda mddritelld yksinomaan sorron ja diskriminaation kautta.
(Shakespeare, 2006, 11) Tallainen maddritelmd nimittdin sulkisi ulkopuolelleen lu-
kuisia henkil6itéd, jotka eivdt vammastaan huolimatta identifioidu “uhreiksi” tai
jotka eivat koe tarvetta todistella omaa arvoaan yhteiskunnassa. (Shakespeare,
2016)

Yhtend vaihtoehtona brittildisessd kontekstissa syntyneelle sosiaaliselle
mallille mm. Shakespeare (esim. Shakespeare, 2014; Shakespeare, 2016; Shake-
speare, Cooper, Bezmez & Poland, 2018; Clifton, Llewellyn & Shakespeare, 2018)
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ja Vehmas (2005; Vehmas & Shakespeare, 2014) ovat pyrkineet kasitteellistimaan
ns. vammaisuuden relationaalista mallia (relational model). Shakespeare (2006)
kutsuu mallia pohjoismaiseksi relationaaliseksi malliksi, Tessebro (2004) puoles-
taan skandinaaviseksi tai pohjoismaiseksi lahestymistavaksi. Yhteistd ajatuksille
on, ettd vammaisuus ymmadrretddn monisdvyiseksi jatkumoksi dikotomisen
kylld/ei -ominaisuuden sijaan (Shakespeare, 2016; Tossebro, 2004), ja ettd vam-
maisuus ndhd&dn relationaalisena tai kontekstuaalisena, eli suhteessa aikaan ja
paikkaan. Tietty henkild voi siis olla “vammainen” yhdessa tilanteessa, toinen
toisessa. (Thomas, 2002; Teossebro, 2004) Lisdksi vammaisuus ndhdddn suhteel-
péristotekijoiden ohella my0s yksilon itselleen ja eldamailleen asettamien tavoittei-
den mukaan. (Vehmas & Shakespeare, 2014)

Relationaalista 1dhestymistapaa on tutkittu erityisesti Pohjoismaissa (Gus-
tavsson, 2004), minka ajatellaan liittyvdn pohjoismaissa vallalla olevaan, brittildi-
sestd yhteiskuntarakenteesta merkittdvéasti poikkeavaan hyvinvointivaltiomal-
liin, jossa palvelut ovat kaikkien saatavilla. Palveluiden saatavuus puolestaan
vaikuttaa olennaisesti sithen, mitd vammaisuus kdytdnnossd on ja miten se ym-

marretaan.

2.5 Vammaisuuden ymmairtiminen tdssa tutkielmassa

Tama pro gradu -tutkielma ammentaa ennen kaikkea viimeksi kuvatusta vam-
maisuuden relationaalisten ldhestymistapojen joukosta. Lahtokohtana on, etta
vammaisuus on sosiaalinen ilmid, joka on olemassa vain suhteessa ymparodivaan
(sosiaaliseen) todellisuuteen, mutta jolla kuitenkin on olemassa myos fyysisid ja
yksiloon liittyvid ulottuvuuksia. Vammaisuutta ei siis voi olla ilman yksil6ll4 ole-
vaa vammaksi késitettdvdd ominaisuutta, mutta vammasta (impairment) ei kui-
tenkaan aina seuraa vammaisuutta (disability). Sen sijaan ajatellaan, ettd vam-
masta saattaa tietyssd ajassa ja paikassa (vammaisuuden situationaalisuus) yksi-

166n liittyvistd tekijoistd (toiveet, tarpeet ja aiemmat kokemukset) riippuen seu-
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rata ilmio, jota kutsumme vammaisuudeksi. Carol Thomasin (2002) sanoin, vam-
maisuuden ei siis ndhda ”sijaitsevan” yksilossd vaan yksilon ominaisuuksien ja
hédnen kulloisenkin ymparistonsa vilisessd vuorovaikutuksessa tai sen epdaonnis-
tumisessa. Sama tai samat ominaisuudet omaava yksilo voi olla yhdessd ympa-
ristdssd vammaton, toisessa vammainen. (Shakespeare, 2016; Tassebro, 2004;
Vehmas & Shakespeare, 2014)

Téssd tutkielmassa vammaisuus ymmarretddn siis hyvin laajasti niin, etta
henkilolld (tdssd tapauksessa lapsella) on jokin sellainen pysyvdisluontoinen
vamma, sairaus tai kehityksen poikkeama, joka on ldhtokohtaisesti ollut epétoi-
vottu ja joka on (tai olisi voinut olla) yhtend tekijand lapselle mahdollisesti aiheu-
tuvassa karsimyksessd. On tdarkedd huomata, ettei “vammaisuus” tdssd yhtey-
dessd edellytd vammaisuuden kokemusta siind mielessd, ettd henkil6 itse kokisi
olevansa (osa)identiteetiltddn vammainen. Paitsi, ettd timd ei tutkielman ymmar-
ryksen valossa ole tarpeellista ylipddtdan, on selvdd, etteivit vanhemmat voi
maédritelld jalkeldisensd subjektiivisia kokemuksia - eikéd se olisi tutkimuskysy-
mysten kannalta tarpeellistakaan. On olennaista myds ymmartad, ettd relationaa-
lisuutensa vuoksi vammaisuus on vuorovaikutuksessa alati muuttuva ja mo-
nisdvyinen ilmiod. Tapahtumat, joista vanhempia on tdssa tutkimuksessa haasta-
teltu, ovat ldhtoisin jopa kymmenien vuosien takaa: vuorovaikutus ympariston
kanssa, diagnoosin tarkentuminen tai muuttuminen jne. ovat voineet muokata
lasten identiteettid merkittdvasti vammaisen tai vammattoman henkilén suun-

taan.
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3 ENSITIETO

3.1 Ensitiedon miiritteleminen

Ensitiedon maddritteleminen tieteellistd tutkimusta varten ei ole yksinkertainen
tehtdava. Kirjaimellisesti ymmarrettynd ensitieto on tietoa, joka annetaan ensim-
mdisend tai ensimmadisen kerran. Jotta uudelle tiedolle olisi tarve, taytyy sitd edel-
tdd sellainen odottamaton olosuhteiden muutos, josta seuraa tarve uudelle tie-
dolle - siis ensitiedolle. Periaatteessa ensitietoa voidaan antaa hyvinkin moni-
naisten tapahtumien (esimerkiksi liikenneonnettomuuden tai tulispalon) jalkeen.
Téssd yhteydessé ensitiedolla tarkoitetaan kuitenkin nimenomaan vanhemmille
annettavaa, ladketieteellistd tietoa jdalkeldisen vammasta tai sairaudesta. Ensitie-
toa tutkitaan vanhempien ndkokulmasta ja heiddn kokemuksiensa kautta.
Riittdvan laajan ndkokulman ja ymmarryksen saavuttamiseksi tutkielman
teossa on kadytetty ldhteind myos kirjallisuutta, jossa kasitellddn sairautta tai vam-
maa koskevan ensitiedon tai ns. huonojen uutisten (ks. seuraava kappale) kerto-
mista ldheisille tai sairaalle itselleen muissa kuin vanhempi-lapsi-tilanteissa
(esim. tapaturmainen halvaantuminen aikuisidssd, vakavan sairauden etenemi-

nen terminaalivaiheeseen jne.).

3.2 Huonojen uutisten tutkimus

Englanninkielisessd kirjallisuudessa ensitiedosta kdytetddn padsddntoisesti il-
maisuja first information (ensimmadinen tieto), initial information (alustava tai
varhainen tieto) ja bad news (huonot uutiset). Ndistd viimeiselle 16ytyy huomat-
tavasti eniten hakutuloksia eri tietokannoista, mutta se on useista syistd myos
taman tutkielman kannalta kaikkein ongelmallisin. Ensinndkin “uutiset” (news)
voidaan ymmartdd ajallisesti varsin lyhyeksi tiedonannoksi, kun taas ensitiedon
ei ldhtokohtaisesti tarvitse rajoittua yksittdiseen kommunikaatiotilanteeseen.

Toisena ilmaisu sisdltdd oletuksen tiedon ikdvyydesta: siitd, ettd uutinen on (aina)
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huono. Kolmantena, huonojen uutisten tutkimus on tehty runsaasti, mutta paa-
asiassa sellaisista tilanteista, joissa potilas on aikuinen ja mahdollisesti my®0s itse
uutisen ensisijainen vastaanottaja.

Toisaalta huonojen uutisten tutkimuksen hyodyntamistd tukee se, ettd esi-
merkiksi Hanninen (2004) on todennut tiedon rakenteen olevan ensitietotilan-
teissa aina hyvin samankaltainen vamman tai sairauden laadusta riippumatta.
Han myos katsoo, ettd lapsen sairautta tai vammaa koskeva ensitietotutkimus on
alun perinkin liittynyt laajempaan huonojen uutisten kertomisen tutkimustradi-
tioon. Huomio on timin tutkimuksen kannalta olennainen, silld haastateltavien
valintaa ei haluttu rajata lapsen sairaus- tai vammatyypin perusteella.

Lisdksi huonojen uutisten tutkimukseen viittaamista tukee se, ettd vaikka
vamma ei vdlttidmitti aiheuta asianosaiselle haittaa tai kdrsimystd, on kuitenkin
mahdollista, ettd se aiheuttaa. Ndin ollen, kuten Vehmas ja Shakespeare (2014)
ovat todenneet, vamman omaaminen ei valttamattd itsessddn ole ns. vahingolli-
nen tila (englanniksi harmed condition), mutta se on kuitenkin epatoivottu tila -
nimenomaan potentiaalisen vahingollisuutensa vuoksi. Voitaneen siis padtelld,
ettd lapsen vamma on aina huono uutinen; ei siksi, ettd se olisi vahingollinen,

vaan siksi ettd se voi olla vahingollinen.

3.3 Huonojen uutisten tutkimus

Huonojen uutisten viélittdmistd on lansimaissa tutkittu 1950-luvulta ldhtien.
(Hanninen, 2004) Tutkimusten (esim. Farrell, 1999; Rio-Valle, Caro, Juarez, Pefia,
Vinuesa, Pappous & Quintana, 2018) mukaan terveydenhuollon ammattilaiset
kokevat huonojen uutisten kertomisen vaikeimmaksi tehtdvikseen. Huonojen
uutisten kertominen heradttdd ammattilaisissa ahdistusta ja pelkoa, joka Buckma-
nin (1984) mukaan voi johtua esimerkiksi syytetyksi tulemisen pelosta, henkils-
kohtaisesta kuolemanpelosta tai epdvarmuudesta liittyen omaisten vaikeisiin ky-
symyksiin.

Vanhempien ndkokulmasta huonojen uutisten vastaanottamista ovat tutki-

neet mm. Nancy Makela (Ashtiani, Makela, Carrion ja Austin, 2014, Makela,
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Birch, Friedman & Marra, 2009), Peter Gilbey (2010), Ronald Strauss (Strauss,
Sharp & Lorch, 1992; Strauss, Sharp, Lorch & Kachali, 1995) sekd Suomessa eri-
tyisesti Anja Taanila (Taanila, Jarvelin & Kokkonen, 1998; Taanila, 2002; Taanila,
Syrjdld, Kokkonen & Jarvelin, 2002), Kaija Hanninen (2004; 2005) ja Hanna Mai-
jala (Maijala, Astedt—Kurki, Paavilainen & Viisdnen, 2003; Maijala, 2004; Maijala,
Luukkaala & Astedt-Kurki, 2009). Osa luetelluista tutkimuksista (esim. Strauss
ym., 1995; Gilbey, 2010) keskittyy nimenomaan lddketieteelliseen tilaan liittyvan
tiedon valittamiseen. Namakin tutkimukset ovat kuitenkin késilld olevan tutkiel-
man kannalta merkittavid, silld ensitiedon rakenne ja vanhempien tuen tarve en-
sitietotilanteissa ndyttdisi olevan hyvin samankaltainen vamman tai sairauden
laadusta riippumatta (Hanninen, 2004; Pelentsov, Laws & Esterman, 2015).

Keskeisid tutkimuksissa ovat havainnot siitd, etti ensitiedon kertomisen
tapa sekd ensitiedon vélittamisen hetki vaikuttavat olennaisesti lapseen ja hdnen
vanhempiinsa (Taanila ym., 1998) sekd vanhempien myshempadan kykyyn sel-
viytyd sairaan tai vammaisen lapsen kanssa (Hdnninen, 2004; Taanila, 2002).
My®os perheiden omat selviytymisstrategiat ovat vahvasti yhteydessd hoitohen-
kilokunnalta toivottuun tukeen, joka on laadultaan samanaikaisesti sekd emotio-
naalista ettd tiedollista (Maijala, 2004).

Hanninen (2004) ja Maijala (2004) ovat todenneet, ettd ensitietoprosessissa
vanhemmat kaipaavat nimenomaan tarkkaa ja tasmadllistd tietoa ja vastauksia ky-
symyksiinsd seké tietoa myos siitd, mitd ei vield tiedetd. Rio-Valle kollegoineen
(Rio-Valle ym., 2018) puolestaan on pditellyt, ettd terveydenhuollon ammattilais-
ten henkilokohtaiset pelot saattavat osaltaan ohjata ensitiedon kertojaa oletta-
maan, ettd huonojen uutisten vastaanottaja kylld tietdd mitda on tapahtumassa,
vaikkei kysymyksid esitdkddn. Ndin tyontekijad vélttyy ylimaardisilta kysymyk-
siltd ja ylimddrdiseltd puheelta - ndin kuitenkin osallistuen hiljaisuuden kehadn,
jossa kysymyksid ei kysytd eikd niihin vastata. (Rio-Valle ym., 2018) Maijalan
(2004) mukaan vaillinaisen tiedon tilanteessa vanhemmat saattavat kehitelld
omia pddtelmiddn diagnoosin laadusta ja merkityksestd, mikd puolestaan vai-
keuttaa uudelleenorientoitumista sikdli, kun tehdyt oletukset osoittautuvatkin

vadariksi.
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34 Ensitietotilanne ja ensitietoprosessi

Ensitieto ymmarretddn tassd tutkimuksessa ajallisesti pitkdkestoisena kommuni-
koinnin kokonaisuutena. Kokonaisuuden kéddnnekohta on ensitietotilanne, jossa
lagkari tai muu terveydenhuollon ammattilainen kertoo vanhemmille diagnoo-
sin tai alustavan diagnoosin. Aiempi tutkimus osoittaa, ettd terveyttd koskevia
epdtoivottuja uutisia vastaanottavat henkil6t kokevat tiedonsaannin nimen-
omaan ndin: prosessina, ei yksittdisend tapahtumana (Hanninen, 2004; Morse,
2011; Randall & Wearn, 2005; Salander, 2002).

Ensitiedon saaminen alkaa usein vihitellen esimerkiksi niin, ettd lddkari
kertoo uutta tietoa sitd mukaa kun sitd saadaan, ja ndin vanhan pdille muodos-
tuva uusi tieto johtaa vahitellen késitykseen tilanteesta ja diagnoosista. On myos
mahdollista, ettd laakari valittdd tietoisesti tai tiedostamattaan verbaalisia tai
nonverbaalisia vihjeitd, joiden avulla tiedon vastaanottajat pyrkivét ennakoi-
maan tulevaa. (Morse, 2011). Varsinaisen diagnoosin ja/tai ennusteen asettami-
sen hetki koetaan prosessin tarkedksi kdannekohdaksi (Fallowfield & Jenkins,
2004; Mager & Andrykowski, 2002; Morse, 2011; Randall & Wearn, 2005) mutta
prosessi jatkuu vield pitkddn sen jdlkeenkin. Morsen (2011) mukaan tiedon vas-
taanottaminen ei vélttamattd ei vield tarkoita sen ymmartamista tai sisdistamista.
Saman suuntaisesti Randall ja Wearn (2005) taas tulkitsevat, ettd huonojen uutis-
ten ensitietotilanne on vasta pitkdn prosessin alkupiste.

Tdssd tutkimuksessa ensitietoa ldhestytddn kahdella eri tasolla: yhtdalla
ajallisesti pitkédkestoisena jatkumona (jonka alku- ja paattymispisteen madrittaa
perhe itse) ja toisaalta yksittdisend tilanteena eli ensitietotilanteena. Tavoitteena
on selvittdd, miten vanhemmat ovat kokeneet seki ensitietotilanteen etti ensitie-

toprosessin, ja millaisia merkityksid he niille antavat.
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4 TUTKIMUSTEHTAVA JA TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

Taman tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella vanhempien kokemuksia ensi-
tiedosta ja ensitietotilanteista sekd merkityksid, joita ndissa tilanteissa olleet van-
hemmat kokemuksilleen antavat. Tavoitteena on tuottaa sellaista tietoa, jota voi-
daan hyodyntdd ensitiedon ja siihen liittyvien toimintatapojen kehittdmiseen.
Tutkimuksen tavoitteena ei kuitenkaan ole tuottaa tietoa siitd, millaista
on "hyvd” tai “oikeanlainen” ensitieto, vaan tarkastella ensitietokokemuksia ja
niihin liittyvadd subjektiivista pohdintaa yhdestd keskeisestd ndkokulmasta eli
vanhempien itsensd ndkokulmasta. Tavoitteena on tuottaa kadytannollistd ja so-
veltamiskelpoista tietoa, mutta tutkimuksen tieteellinen luonne huomioiden ei
tarkoitus kuitenkaan ole antaa valmiita tai yksiselitteisid vastauksia. Kasilld ole-
van tutkimuksen tutkimuskysymykset tarkentuivat sitd mukaa, kun tutkimus
eteni ja (alustava) tieto tutkimuksen kohteesta lisdédntyi. Lopullisiksi tutkimusky-

symyksiksi muodostuivat:

1. Millaisia ilmioitd ja merkityksid vanhemmat liittavit lastaan koskeviin en-

sitietokokemuksiinsa?
ja

2. Millaista on hyvé ensitieto sitd itse saaneiden vanhempien kokemusten

perusteella?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimuskohde ja lihestymistapa

Tutkimuksen kohteena ovat lapsen vammasta tai sairaudesta ensitietoa saanei-
den vanhempien kokemukset ensitiedosta ja sen merkityksestd. Tutkimuksen
kohteena painottuu nimenomaan se, miten vanhemmat ovat kokeneet ensitieto-
tilanteet ja laajemman ensitietoprosessin, ja millaisia merkityksid he antavat niille
jalkikéteen tarkasteltuna. Tutkimus on luonteeltaan fenomenologishermeneutti-
nen laadullinen tutkimus.

Tutkimus on ldhtokohtaisesti tulkinnallinen tutkimus. Tulkinnallisessa tut-
kimuksessa korostuu tietdmisen sisilto, eli tutkittavan subjektin luoma merkitys-
sisdlto. (Sarajdrvi & Tuomi, 2018, 86) Tutkimuksella on vahva sosiaalisen kon-
struktionismin vire, silld tutkimuksen kannalta keskeiset - ja vilillisesti tutki-
muksen kohteena olevat - ilmidt kuten vammaisuus, vanhemmuus ja ensitieto
ovat erittdin vahvasti sosiaalisia konstruktioita. Tutkimus tunnistaa ndiden ilmi-
oiden sosiaalisesti rakentuneen luonteen, mutta lahestymistavaksi ei kuitenkaan
valikoitunut sosiaalinen konstruktionismi, silld ndma ilmiot ovat tutkimuksen
kohteena ainoastaan epdsuorasti: tutkimuksen varsinaisena kohteena ovat van-
hempien kokemukset.

Kokemusten tutkimiseen fenomenologishermeneuttinen ldhestymistapa
sopii tieto- ja ihmiskésityksensd puolesta huomattavasti sosiaalista konstruktio-
nismia paremmin, olkoonkin niin, ettei jalkimmadiseen perustuvaa kasitystd to-
dellisuuden luonteesta voida edelld mainituista syistd taysin hylatd. Lisdksi fe-
nomenologiseen filosofiaan kuuluu ajatus siitd, ettd paitsi ettd yksildiden olemas-
saolo rakentuu suhteessa maailmaan, jossa he eldvit, he myos itse toiminnallaan
rakentavat tuota maailmaa. (Laine, 2018, 37) Ndin ollen fenomenologisuus ei
myoskéddn ole ristiriidassa konstruktionistisen ldhestymistavan kanssa. Tokkerin
(2018, 65) mukaan voidaankin ajatella, ettd sekd fenomenologinen ettd herme-

neuttinen tutkimus asemoituvat laajempaan konstruktivistiseen paradigmaan.
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Kuten ihmistieteelliselle tutkimukselle on ominaista, tamékin tutkimus kat-
soo todellisuutta padsddntoisesti ontologisen realismin ndkokulmasta: siis olet-
taen, ettd todellisuus sindnsd on olemassa subjektista (ihmismielestd) riippu-
matta kuitenkin niin, ettd realismin vaatimuksen ei ajatella koskevan sosiaalista
todellisuutta, joka muusta todellisuudesta poiketen on olemassa vain suhteessa
subjektin sille antamiin merkityksiin (Sarajdrvi & Tuomi, 2018, 46, 97) eli on on-
tologisesti relativistista (Tokkeri, 2018, 66). Juuri ndaméa merkitykset ja niiden ra-
kentumiseen liittyvat kokemukset ovat tdméan tutkimuksen ydinta.

Fenomenologia tutkii sitd, mikd ilmenee (ilmioitd) kulloinkin toimivan sub-
jektin perspektiivistd ja hdnen maailmasuhteidensa. (Laine, 2018, 37) Fenomeno-
logisessa ja hermeneuttisessa ihmiskésityksessd keskeistd on kokemus, merkitys
ja yhteisollisyys. (Sarajdrvi & Tuomi, 2018, 50) Painopiste on yksilossd (koska
vain yksilo voi kokea), mutta kokemukset ovat olemassa vain suhteessa yhtei-
soon. Kokemuksellisuus on fenomenologien mukaan ihmisen maailmasuhteen
perusmuoto, silld maailma, jossa elamme, ndyttaytyy meille merkityksind. Ndin
ollen kokemuksien tutkimus tarkoittaa kokemusten merkityssisillon ja sen ra-
kenteen tutkimusta. (Laine, 2018, 38-39) Hermeneutiikka, jolla yleisesti tarkoite-
taan ymmartdmisen ja tulkitsemisen teoriaa, ja jonka tavoitteena on 16ytda tulkit-
semiselle jonkinlaisia sdédnnonmukaisuuksia sekd 1oytdd ilmiciden merkityksia
(Sarajarvi & Tuomi, 2018, 51), astuu mukaan kokemusten tutkimukseen nimen-
omaan tulkinnan tarpeen vuoksi (Laine, 2018). Hermeneuttis-fenomenologinen
lahestymistapa olettaa, ettd kielellisessd muodossa vilitetyn tiedon ymmaértami-

nen edellyttdd tutkijan oman tulkinnan hyodyntamista (Tokkeri, 2018, 68).

5.2 Tutkimuksen osallistujat

Mahdollisten tutkittavien joukon tdssad tutkimuksessa muodostavat suomalaiset,
taysi-ikdiset vanhemmat, joilla on henkilokohtainen kokemus oman lapsen vam-
maan tai sairauteen liittyvastd ensitietotilanteesta. Otos tdstd joukosta muodos-

tettiin harkinnanvaraista otantaa hyddyntamallg, silld sen etu on, ettd tutkija pys-
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tyy vaikuttamaan otokseen (toisin kuin satunnaisessa otannassa) ndin varmis-
taen, ettd pienehkokin otos tuottaa riittdavasti tietoa tutkimuskysymyksiin vastaa-
miseksi. (Cohen, Manion & Morrison, 2013, 262; Hirsjdrvi & Hurme, 2015, 58-59;
Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006, 52)

Harkinnanvaraisen otoksen strategioista parhaaksi osoittautui tdssad ta-
pauksessa otos, jossa tutkittaviksi poimitaan erityisen informaatiorikkaita tai sel-
kedsti tutkittavaa ilmiotd edustavia henkiloitd (Cohen, Manion & Morrison, 2013,
269). Tutkittava ilmion luonne ja ldhestymistapa huomioiden informaatiorikkau-
den merkiksi tulkittiin henkilon oma kiinnostus osallistua ja kertoa kokemuksis-
taan. Kaytannossa siis informaatiorikkaina pidettiin niita yksiloitd, jotka tutki-
muksesta kuultuaan ottivat yhteyttd tutkijaan ja ilmoittautuivat halukkaiksi.

Tallaisia henkiloitad etsittiin ensin alkuvuodesta 2019 lukuisten eri potilas-
ja vertaisjdrjesttjen ja erityislapsiperheiden omien sosiaalisen median ryhmien
kautta. Ensimmadiset haastateltavat valikoitiin ndin tavoitettujen henkildiden jou-
kosta. Ensimmadisten haastattelujen jdlkeen otosta tdydennettiin vield ns. lumi-
pallo-otannalla, jossa jo haastatellut henkil6t ”vinkkaavat” tutkijalle potentiaali-
sia henkilditd jo hankittua tietoa tdydentdmddn (Cohen, Manion & Morrison,
2013, 271; Hirsjarvi & Hurme, 2015, 59).

Tutkimuksen lopullinen otos muodostui kahdeksasta (N=8) eri-ikdisesta
ensitietotilanteessa olleesta vanhemmasta. Heiddn lastensa idt ja kokemuksista
kulunut aika vaihtelivat: osalla vanhemmista ensitietokokemuksesta oli kulunut
alle vuosi, osalla jopa vuosikymmenid. Vanhemmat olivat keskenddn erilaisista
sosioekonomisista taustoista ja asuivat eri puolilla Suomea. Haastateltavien jou-
kossa oli sekd yhden ettd useamman lapsen vanhempia, seké yksin- ja yhteis-
huoltajia. Ensitietoa oli saatu hyvin erilaisissa tilanteissa: ensitietoa saatettiin an-
taa esimerkiksi kehitysvammasta, litkkuntavammasta tai autismin kirjon- tai neu-
ropsykiatrisen oireen vuoksi. Osassa perheitd ensitiedon piiriin kuuluneita lapsia
oli enemmain kuin yksi. Vanhempien ensitietokokemukset ajoittuvat odotusai-

kaan, synnytyksen yhteyteen tai varhaislapsuuteen.
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5.3 Tutkimusaineiston keruu

Tutkimusaineisto keréttiin yksilohaastatteluina puheluin, videopuheluin ja kas-
votusten. Haastattelun pohjana toimi kahdenkymmenen kysymyksen haastatte-
lurunko (liitteend), jonka kysymykset oli muotoiltu teoriataustan ja aiemman tut-
kimuksen perusteella kevittalvella 2019.

Kysymyksien avoimuuden ja haastattelunrungon struktuurin perusteella
haastattelurunko sijoittuu syvahaastattelun ja strukturoidun haastattelun vali-
maastoon. (ks. Hirsjarvi & Hurme, 2015, 47-48; Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka, 2006, 58-60). Metsamuurosen (2011, 247) mukaan puolistrukturoidut- ja
teemahaastattelut sopivat erityisen hyvin sellaisiin tutkimuksiin, joissa on tarkoi-
tus tutkia mahdollisesti vaikeita tai henkilokohtaisia aiheita, ja joissa halutaan
tutkia heikosti tiedostettuja aiheita.

Tassd tutkimuksessa pdddyttiin painottamaan teemahaastattelullista ulot-
tuvuutta, silld se antaa tilaa merkitysten ja tulkintojen subjektiiviselle luonteelle
sekd vuorovaikutukselle, joka ymmarretdan merkitysten syntymisen alustaksi
(Brinkmann, 2013; Hirsjdrvi & Hurme, 2015, 48). Tutkimuksessa kdytetyn rungon
teemahaastattelumaisia ominaisuuksia oli muun muassa se, ettei kysymysten
esittdmisjdrjestystd tai sanamuotoa ei haluttu lukita. Haastateltaville tarjottiin
my6s mahdollisuus halutessaan toimia haastattelun “kertojina” tai ”p&ahenki-
16ind” ja johtaa keskustelua omien ajatustensa ja arvostustensa pohjalta, jolloin
haastattelijan tehtdvéksi jdi syvdhaastattelun omainen tilanteeseen sopivien lisa-
kysymyksien esittdminen (ks. Hirsjarvi & Hurme, 2015, 45).

Haastattelurunkoa testattiin kahdella koehaastattelulla. Koehaastatteluiden
jdlkeen suoritettiin varsinainen tutkimusaineiston kerdaminen puheluin, video-
puheluin ja kasvotusten. Kussakin kolmessa aineistonkeruun tavassa on omat
heikkoutensa ja vahvuutensa (esim. puhelinhaastattelu s&d&stda aikaa ja mahdol-
listaa haastateltavan anonymiteetin, mutta toisaalta myos estdd tutkijaa havain-
noimasta arvokkaita non-verbaalisia viestejd.) Vahvuuksien monipuolisen hyo-
dyntdmisen varmistamiseksi ja mahdollisimman tarkoituksenmukaisen aineis-

ton kerdamiseksi paadyttiin ratkaisuun, jossa jokaisen haastattelun menetelma



24

valittiin tapauskohtaisesti ndistd kolmesta vaihtoehdosta. Kukin haastattelu lit-
teroitiin eli siirrettiin dédnitiedostosta tekstimuotoon analyysia varten. Lopulli-
seen analyysiin mukaan otettuja haastatteluja oli yhteensd kahdeksan. Haastat-
telujen pituus vaihteli noin puolesta tunnista puoleentoista tuntiin, haastattelu-
jen yhteispituuden ollessa n. 7h 15min. Litteroidun aineiston laajuudeksi muo-
dostui 125 sivua (fontti 11; rivivili 1,5). Litteroinnin yhteydessa aineistosta pois-
tettiin kaikki tunnistetiedot, ja prosessin pddtyttyd ddnitallennemuotoiset haas-

tattelut hivitettiin.

5.4 Aineiston analyysi

Aineisto analysoitiin laadullista sisdllonanalyysid hyodyntden. Laadullinen sisal-
l6nanalyysi on monipuolinen perusanalyysimenetelmd, joka voidaan ymmartaa
joko yksittdisend metodina tai laajemmin teoreettisena kehyksend osana erilaisia
analyysikokonaisuuksia. (Tuomi & Sarajdrvi, 2018, 143-144) Metodina sitd kayte-
tadan merkityksien etsimiseen puhutusta ja kirjoitetusta kielesta (Hsiesh & Shan-
non, 2005) sisdllon kuvailemisen (vrt. sisdllon kvantifioiminen) avulla (Alasuu-
tari, 2011, 47; Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006, 97).

Sisallonanalyysi voi olla joko teorialdhtoistd, teoriaohjaavaa (abduktiivista)
tai aineistoldhtoistd (Eskola, 2001, 308-309). Tassd tutkimuksessa aineisto analy-
sointiin aineistoldhtoisesti, konstruoimalla teoria aineistosta kisin eli “alhaalta
ylospdin”, kuten Suoranta ja Eskola (1998, 21) ovat asian ilmaisseet.

Aineistoldhtoinen analyysi aloitettiin lukemalla aineisto huolellisesti use-
aan kertaan sen ldpikotaisen tuntemuksen ja kokonaiskédsityksen varmista-
miseksi (Hirsjarvi & Hurme, 2015, 143). Lukemisen jdlkeen aineisto koodattiin
merkitsemailld usein toistuvia aiheita kisitteleviat kohdat kukin omalla, aihekoh-
taisella vérillian. Koodauksen aikana aineisto luettiin jdlleen useaan kertaan, ja
koodausta tyostettiin ja muokattiin jokaisella lukukerralla. Lopullisen koodauk-
sen valmistuttua merkityt aineistokohdat sijoiteltiin taulukkoon, kukin aihe

omalle rivilleen ja kukin aineisto-ote omaan sarakkeeseensa. Kun kaikki aineisto-
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otteet oli sijoiteltu taulukkoon, jokaisen rivin viimeiseen sarakkeeseen muotoil-
tiin vajaan virkkeen mittainen, yhteenvedon omainen kuvaus kustakin aiheesta.
Syntynyttd aihiota kédytettiin varsinaisen analyysin eli aineiston teemoittelun ldh-
tokohtana.

Varsinaisen analyysin aikana aineisto kaytiin jédlleen ldpi useaan kertaan,
talla kertaa poimien kutakin teemaa koskevat aineiston kohdat tekstinkésittely-
ohjelman leikkaa-liimaa-toiminnolla. Poimitut otteet jadrjestettiin kukin vastaa-
van teemansa alle. Prosessin aikana teemoja jdrjesteltiin ja muotoiltiin uudestaan
sitd mukaa, kun analyysi eteni ja aineistosta nousi esiin uusia havaintoja. Ana-
lyysin pddtyttyd koossa oli viisi pddteemaa, joista kahden alle muodostui yh-
teensd yhdeksan alateemaa. Esiin nousseet pddteemat 1 ja 2 alateemoineen muo-
dostavat vastauksen ensimmdiseen tutkimuskysymykseen, kun taas teemat 3-5
vastaavat kysymykseen 2. Pddteemat 1 (Vanhempien ensitietoon kohdistamat
toiveet) ja 2 (Vanhempien ammattilaisten toimintaan kohdistamat toiveet) késit-
telivit ensitietoa ja ensitietokokemuksia toiveiden ndkokulmasta. Ensitietokoke-
musten kasitteleminen vanhempien toiveiden kautta osoittautui erityisen hedel-
madlliseksi, silld toiveissa yhdistyvit samanaikaisesti sekd subjektiivinen koke-
mus annetusta ensitiedosta ja ensitietotilanteesta, ettd kasitys siitd, millaista en-
sitiedon pitdisi olla. Ensitietotoiveiden kuvaileminen on siis ensitiedon kuvaile-
mista kahdella tasolla: yht&daltd kuvausta siitd, millaista ensitieto on, ja toisaalta
kuvausta siitd, millaista ensitiedon pitdisi vanhempien ndkokulmasta olla. Ana-
lyysin perusteella muodostuneet teemat on esitelty tdaméan tutkielman tuloslu-
vussa.

Aineistoldhtoisestd sisdllonanalyysistd tekee haastavan se, ettd siind, kuten
kaikessa fenomenologishermeneuttisessa tutkimuksessa, tutkijan omien, aihetta
koskevien ennakkokésitysten (esiymmadrrys) ajatellaan hdiritsevan tutkittavan
perspektiiviin asettumista ja siten tulkintojen tekemistd. Aineistoldhteisyydessa
héirion merkitys on erityisen suuri, silld siind pyritddn tdysin aineistosta lahtoisin

oleviin pddtelmiin. (Tuomi & Sarajdrvi, 2018, 152) Nimenomaan aineistoldhtoi-
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nen analyysi on kuitenkin tarkoituksenmukainen silloin, kun pyritdan hankki-
maan perustavanlaatuista tietoa jonkin ilmion olemuksesta (Suoranta & Eskola,
1998, 21) - kuten tédssd tutkimuksessa on tarkoitus.

Tutkimusta tehtdessd on my0s tiedostettu, ettei yksikddn tutkija tai tutki-
mus synny tyhjiossd, joten ennakkokésitysten olemassaolon kieltimisen sijaan
tassd tutkimuksessa on pyritty tutkijan ennakkokésityksien tiedottamiseen ja sitd
kautta niiden huomiotta jattamiseen. Tuloksia tarkasteltaessa on myos keskeista
ymmartdd, ettd ensimmadisen tutkimuskysymyksen vastauksena saadut toiveet
ovat konstruktioita nimenomaan vanhempien subjektiivisista kokemuksista ja
vanhempien kokemista subjektiivisista tarpeista. Ne tarkastelevat ensitietoa vain
yhdestd nikokulmasta (vanhempien ndkdkulmasta), eivitka siis sindllddn ole tai
pyri olemaan kuvausta siitd, millaista hyvan ensitiedon tulisi olla esimerkiksi

normatiivisesta ndkokulmasta tarkasteltuna.

5.5 Eettiset ratkaisut

Kuulan (2011, 43) mukaan ihmisarvon kunnioittamista ilmentdvat tutkimuseet-
tiset normit voidaan jakaa kolmeen padohjeeseen: tutkittavien itsemddraamisoi-
keuden kunnioittaminen, vahingoittamisen valttiminen ja yksityisyyden ja tie-
tosuojan sdilyttdiminen. Ihmisarvon kunnioittamisen liséksi keskeinen tutkimus-
tyotd ohjannut periaate on ns. hyotyperiaate (Kuula, 2011, 40): tutkimuksesta pi-
tad olla jotakin hyotyd. Seuraavassa on kuvattu, miten em. keskeiset eettiset pe-
riaatteet ovat ohjanneet tutkimusprosessia.

Aiheen valinta. Tutkimuksen aiheena ovat vanhempien kokemukset lap-
sen vammaa tai sairautta koskevasta ensitiedosta ja ensitietotilanteista. Aiheen
valinta perustui vahvasti tiedon tarpeeseen (hyo6typeriaate): kotimaista ensitieto-
tutkimusta - vanhempien ndkokulmasta tai muutenkaan - on huomattavan va-
hén, ja uusimmat niistd ovat jo viitisentoista vuotta vanhoja. Kansainvalista tut-
kimusta aiheesta on yhtd lailla vdhanlaisesti (aiemmasta kotimaisesta ja kansain-

vilisestd ensitietotutkimuksesta tarkemmin ks. luku 4), mutta erityisesti koros-
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tuu kotimaisen tutkimuksen puute, silld ensitieto ldhiké&sitteineen on huomatta-
van kulttuuri- ja yhteiskuntarakennesidonnainen ilmit, mika puolestaan hanka-
loittaa kansainvalisen tutkimuksen hyodyntamista.

Kasitys tutkimuksen tarpeellisuudesta vahvistui entisestddn, kun yhteisty6
aiheen parissa tydskentelevien kansalaisjdrjestjen ja henkiloiden kanssa alkoi;
kentdltd saatu palaute viesti vahvasti tutkimuksen tarpeellisuutta. Tutkimuksen
tarkoituksena onkin tuottaa nimenomaan sellaista tietoa, jota voidaan hyodyntaa
ensitiedon ja ensitietotilanteiden kehittimiseksi paremmin perheiden tarpeita
vastaaviksi. Tdmd tavoitteen taustalla on paitsi ilmeinen tavoite vanhempien
osallistamisesta ja voimaannuttamisesta, my6s syvempi tavoite sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden kehittdmisestd niin, ettd ne pystyisiviat paremmin erityisen haa-
voittuvassa asemassa olevien eli vammaisten lasten tarpeisiin.

Tutkittavien oma ddni. Tutkittavien oman ddnen kuunteleminen liittyy
paitsi tutkittavan itseméaaraamisoikeuteen yksilolliselld tasolla, myos laajempaan
kysymykseen siitd, kenelld on oikeus esiintyd kenenkin puolestapuhujana - on
esimerkiksi jossain médrin kyseenalaista, missd méarin vammaton ja perheeton
tutkija voi tuottaa relevanttia tietoa perheiden kokemuksista (ks. alla “Tutkitta-
vien oma ddni”). Vammaisuuden tutkimuksen piirissd kysymys on erittdin laa-
jasti keskustelu. Keskustelun taustalla on perusteltu huoli siitd, ettd vammaiset
henkil6t sivuutetaan heitd koskevassa keskustelussa.

Tama tutkimus kisittelee ensisijaisesti lasten vanhempien kokemuksia, ei
lasten omia kokemuksia. Sairaiden ja vammaisten henkildiden ldhiomaisilla on
kuitenkin yhtd lailla oma, ainutlaatuinen ja arvokas kokemusmaailma, jota ei
myoskddn tule ohittaa vammaisuuden tutkimuksessa. Erityisen tdrkedd heidan
danensd kuunteleminen on ottaen huomioon, ettd varsinkin ensimmaistd kertaa
erityisen kanssa tekemisissd olevat vanhemmat ovat ensitietotilanteissa alistei-
sessa suhteessa tyontekijoihin, joilla on asiantuntijuuden tuoma valta-asema.
Epésuhtainen valtajako, jossa asiantuntijaa “tietdd” miten asiat ovat ja kertoo

niille, joiden todellisuudesta ja eldmdstd faktisesti puhutaan (vanhemmille),
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muistuttaa asetelmaltaan etdisesti valta-asemaa vammaisuuden ammatti- ja ko-
kemusasiantuntijoiden vélillg, ja jota vammaisuuden tutkijat ovat jo pitkddan kri-
tisoituneet.

Tutkimuksen suunnittelussa tutkittavien oman &ddnen kuuluminen pyrit-
tiin varmistamaan haastattelurungon huolellisella suunnittelulla: ydinkysymyk-
set jatettiin tarkoituksella mahdollisimman avoimiksi ja kysymysten esittamisjar-
jestysjoustavaksi. Ndin varmistettiin, ettd haastateltavilla oli riittavésti tilaa maa-
ritelld itse, miké& ja miten on kertomisen arvoista. Toisaalta ndhtiin, ettd ihmisten
erilaisuus ja erilaiset puheen tuottamisen tavat huomioiden kysymysten avoi-
muuden hyodyllisyys oman ddnen loytamisen tukena on suhteellista; osalle
haastateltavista merkitysten tuottaminen saattaisi olla helpompaa struktu-
roidumman rungon tukemana. Néin ollen ydinkysymysten ohelle tuotettiin iso
joukko eritasoisia apu- ja jatkokysymyksid tuottamisen tueksi. Ndin varmistet-
tiin, ettd ns. omalla &dnelld puhuminen oli erilaisten puhujien saavutettavissa pu-
heen tuottamisen tavasta riippumatta.

Suostumus. Tutkittavien vapaaehtoinen, informoitu suostumus (engl. In-
formed consent) tutkimukseen osallistumiseksi, on ihmistieteellisen tutkimuk-
sen perusperiaate (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2018, 25), joka liittyy vahvasti
tutkittavan itsemddrddmisoikeuden kunnioittamiseen ja, potentiaalisesti arka-
luontoisen aiheen kyseessé ollessa (kuten tdssd tutkimuksessa), my6s vahingon
tuottamisen vélttamisen periaatteeseen.

Ensitietotilanteisiin ja niitd ympéaroiviin vaiheisiin saattaa aiemman tutki-
muksen perusteella liittyé erittdin voimakkaita tunnemuistoja, joiden lapikaymi-
nen saattaa olla hyvinkin kivuliasta. Tallaisissa tilanteissa on Kuulan (2011, 94-
95, 97) mukaan tarkedd muistaa, ettei tutkittavan kertaluontoista suos-tumusta
vélttamatta voida ymmartdd koko aineistonkeruuprosessin kattavaksi (siitdkadan
huolimatta, ettd tutkittavalle on etukdteen toimitettu kirjallinen selostus tutki-
muksen sisdllostd ja etenemisestd), vaan tutkijan on tarkkailtava aineistokeruuti-
lanteen etenemistd ja tarvittaessa tarkistettava tutkittavan suostumus tai jopa
keskeytettdava haastattelu. Toisaalta on tarkedd, ettei tutkija tee yksipuolista pda-

tostd aiheen arkaluontoisuudesta tai vaikeudesta tutkittavan puolesta: téllainen



29

liioiteltu varovaisuus voi johtaa tutkimusaineiston vaaristymiseen. (Kuula, 2011,
99)

Tdssad tutkimuksessa tutkittaville toimitettiin etukiteen tietosuojailmoitus
(ks. alla), jonka yhteydessa tutkittavia informoitiin kirjallisesti (kirjallinen infor-
mointi tarvitaan, kun aineisto kerdtddn suoraan tutkittavilta ja tallennetaan sel-
laisenaan, ks. Kuula, 2011, 82) ja kattavasti tutkimuksesta. Informoinnin yhtey-
dessd korostettiin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuutta, annettiin yh-
teystiedot lisdtietojen hankkimiseksi ja kehotettiin olemaan yhteydessd tutki-
muksen toteuttajaan mahdollisiin lisdkysymyksiin liittyen. Mahdollisuudesta
kieltdd tai peruuttaa suostumus muistutettiin kirjallisesti useita kertoja haastat-
telua edeltdvan viestinndn yhteydessd, haastattelun jdlkeen sekd suullisesti haas-
tattelun aikana.

Tietosuoja. Tutkimusaineiston kerddminen tapahtui kokonaisuudessaan
EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679). Kaikki tutkimuksessa kaytetty
aineisto keréttiin, kasiteltiin, sdilottiin ja tuhottiin asetuksen edellyttamalld ta-
valla salattuina tiedostoina muodossa, johon oli pd&sy ainoastaan tutkijalla ja tut-
kimuksen ohjaajalla. Kaikille haastateltaville toimitettiin tutustuttavaksi hyvissa
ajoin etukidteen asetuksen 30. artiklan mukainen, Jyvaskyldn yliopiston mallilo-
makkeeseen laadittu tietosuojailmoitus, jossa selostettiin tutkimuksen tarkoitus
ja kulku, tutkimukseen kerédttdvien henkilttietojen kasittelyyn ja suojaamiseen
liittyviat kysymykset, ja kerrottiin tutkittavan oikeuksista suhteessa osallistumi-
seen, tietojen kisittelyyn ja tietosuojaan. Kaikki haastateltavat niin ikdéan alle-kir-
joittivat suostumuslomakkeen, jossa he ilmoittivat halukkuudestaan osallistua ja
suostumuksestaan ko. tietojen kasittelyyn.

Kerédtty aineisto anonymisoitiin eli siitd poistettiin kaikki tunnistetiedot
(Kuula, 2011, 145) litteroinnin yhteydessa valittomasti haastattelun jalkeen. Kun-
kin litteroinnin valmistuttua vastaava alkuperdinen dédnite havitettiin. Tutkimus-
raportin kirjoittamisen yhteydessd anonymiteetin taso tarkastettiin julkaistavan
materiaalin edellytykset tayttavaksi (ks. Kuula, 2011, 141-142) ja litteroitu ai-

neisto hivitettiin.
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6 TULOKSET

Analyysin perusteella aineistoista voitiin 16ytdd seuraavat viisi pddteemaa: Van-
hempien ensitietoon kohdistamat toiveet, vanhempien ammattilaisten toimin-
taan kohdistamat toiveet, vertaistuki, tasa-arvondkokulma ja lapsindko-kulma.
Teemat 1 ja 2 (vanhempien ensitietoon kohdistamat toiveet ja vanhempien am-
mattilaisten toimintaan kohdistamat toiveet) alateemoineen vastaavat ensisijai-
sesti ensimmadiseen tutkimuskysymykseen (Millaista ensitietoa itse saaneet van-
hemmat ajattelevat omien kokemustensa perusteella hyvin ensitiedon olevan?)

ja ne késitellddn siksi omassa alaluvussaan.

TAULUKKO 1. Teemoittelu ensitietoon ja ammattilaisten toimintaan kohdistetuista toi-
veista

Teema Alateemat

Vanhempien ensitietoon Oikea-aikaisuus
kohdistamat toiveet (1) w w
Ymmirrettiavyys
Riittdvyys
Yksilollisyys
Vanhempien ammattilais- Kohtaaminen

ten toimintaan kohdista-

mat toiveet (2) Ammattimaisuus

Perheen arvojen ja erityisyyden tunnistaminen ja tunnustaminen
Tiedon kertominen perheelle sopivalla tavalla

Kokonaisuudesta huolehtiminen

Teemat 3, 4 ja 5 (vertaistuki, tasa-arvondkokulma ja lapsindkokulma) puolestaan
antavat vastauksia toiseen tutkimuskysymykseen (Millaisia ilmioitd ja merkityk-
sid vanhemmat liittdvat ensitietokokemuksiinsa?) ja ne esitetddn niin ikdan

omana alalukunaan.

TAULUKKO 2. Teemoittelu vanhempien ensitietoon liittamistd ilmidistd ja merkityksista

Teema Sanallinen kuvaus

Vertaistuki (3) Vertaistuen merkitys ensitietoa tdydentédva ilmiona
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TAULUKKO 2. Teemoittelu vanhempien ensitietoon liittamistd ilmidistd ja merkityksista

Teema Sanallinen kuvaus
Tasa-arvondkokulma (4) Lasten ja perheiden yhdenvertaisuuteen ja yhdenvertaisuuteen
liittyvat kysymykset
Lapsindkokulma (5) Lapsen oikeudet ja lapsen kohtaaminen yksilona
6.1 Millaista ensitietoa itse saaneet vanhemmat ajattelevat
omien kokemustensa perusteella hyvin ensitiedon ole-
van?
6.1.1 Vanhempien ensitietoon kohdistamat toiveet

Vanhemmat toivoivat ensitiedon olevan oikea-aikaista, ymmirrettivid, riittivdid ja
yksilollistd.

Oikea-aikaisuus. Vanhemmat kokivat ensitiedon antamisen oikea-aikai-
suuden erittdin tdrkedksi. Oikea-aikaisuuden toive koski ensitietoa sekd ensitie-
totilanteena ettd ensitietoprosessina tarkasteltuna. Oikea-aikaisuuden merkitys
liittyi vanhempien kertomuksissa ennen kaikkea siihen, miten vanhemmat kyke-
nivit tai halusivat vastaanottaa tietoa, seki sithen, miten tiedon saaminen edes-
auttoi tai esti perheen sopeutumista. Vanhemmilla oli hyvin vaihtelevasti sekd
hyvii ettd huonoja kokemuksia ajoituksen onnistumiseen liittyen, mutta yhteista
kokemuksille oli se, ettid ne olivat keskeiselld tavalla vaikuttaneet kokonaiskoke-
muksen muodostumiseen joko positiiviseksi tai negatiiviseksi.

Vanhempien kertomuksista ilmeni, ettd vanhemmat arvelevat ”oikean”
hetken méarittelemisen ensitiedon kertomiselle olevan ddrimmaéisen vaikea teh-
tava. Tehtdvdn vaikeuteen ajateltiin vaikuttavan lapsen tilanteen ohella erityi-
sesti yksilolliset ja perhekohtaiset tekijdt, kuten aiemmat kokemukset ja selviyty-
misstrategiat. Aineistossa ilmeni my6s pohdintaa siitd, ettd vaikka omalle koh-
dalle sattunut ajoitus olisi ollut juuri itselle erityisen sopiva tai epdsopiva, jonkun

muun kokemus olisi samassa tilanteessa voinut olla hyvin erilainen.

Ja mulla on itelld henkilokohtasesti niinkun sellanen tilanne, et mun on pakko saada tie-
too ennen. Ettd ma pystyn prosessoida sen jo valmiiks mun padssa. Mut tds on just se, et
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kun me kaikki ihmiset ollaan erilaisia ja pitdis niinkun osata... osata niinkun kysysa...

(Vanhempi 8)

Ne vanhemmat, jotka kokivat saaneensa tietoa oikea-aikaisesti, kertoivat saa-
neensa ensitietoa “heti” (eli valittomasti sen jdlkeen, kun ammattilaisella oli he-
rannyt epdilys sairaudesta tai vammasta) tai ikddn kuin etukéteen eli silloin, kun
kyseinen tieto ei ollut vield valittoman ajankohtaista. Jalkimmadisen kaltaisia oli-
vat esimerkiksi sellaiset tilanteet, joissa oli tehdyn sikiddiagnostinen 16ydoksen
mahdollisesta kliinisestd merkittdvyydestd ei ollut vield tietoa. T4llaisissa tilan-
teissa vanhemmat toivoivat tietoa 16ydokseen mahdollisesti liittyvistd haitoista,
vaikkei vield ollut tietoa edes siitd, tulisiko 16ydokselld olemaan minké&d&dnlaista
kliinistd merkittavyytta.

Tiedon ajoittamiseen pettyneiden vanhempien kertomuksissa puolestaan
toistui kokemus siitd, ettd ensitieto oli annettu liian myoch&dan. Heiddn toiveensa
olivat siis yhtenevdisid tyytyvdisten vanhempien kanssa siind mielessd, ettd myos
ndmi vanhemmat olisivat toivoneet, ettd tietoa olisi annettu mahdollisimman ai-
kaisin.

Esimerkkejad tiedon myohédstymisestd olivat sellaiset tilanteet, joissa van-
hempi oli sattumalta 16ytanyt olennaiseksi kokemansa tiedon internetista tai ver-
taiselta ja sen jalkeen saanut selville, ettd myos ammattilaisella oli ollut samainen
tieto, mutta sen antamista oli syystd tai toisesta haluttu viivyttdd. Pettymyksen ja
turhautumisen tunteiden ohella kokemuksen yhteydessd nousi esiin kysymys
siitd, miksi kyseinen tieto oli padtetty jattdd kertomatta.

Esiin nousi vahva kokemus siitd, ettd riittdvan aikaisessa vaiheessa kerrottu
tieto (epdvarmakin sellainen) tai edes tieto siitd, ettei tietoa vield ole, auttoi per-
hettd aloittamaan asian késittelyn ja sopeutumisprosessin. Samoin nopeasti saa-
dun tiedon koettiin lyhentdvin erityisen raskaaksi ja kuormittavaksi koettua
odottamisen ja epédtietoisuuden vaihetta. My6s ennakoivaa tietoa erilaisista mah-
dollisista hoitotoimenpiteistd, tukimuodoista yms. toivottiin kerrottavaksi en-
simmdisen kerran varhaisessa vaiheessa, silld ndenndisestd epdajankohtaisuu-
destaan huolimatta mahdollisia tulevaisuuden nidkymia koskeva ja eri vaihtoeh-

toja esittelevan tiedon koettiin tukevan sopeutumisprosessia.
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”Ma oon loppuun saakka kiitollinen ollu sille lddkérille koko lopun eldméini, et se ilmotti
mulle ennen ku mé ldhdin, ettd "hyva tiedéttehin, ettd teidédn lapsenne ei tule iking para-
nemaan’. Se pysdyttdd vieldkin. Mut se ehkd myoskin pelasti mut siltd, et mun tarvii
kayda kaikki se informaatio pddsséni lédpi, ja sit tavallaan sitd shokkivaihetta kdynnistda
niinkun itse. Sen diagnoosin jilkeen... Koska se on lapikéytdva kuitenkin. Et se nopeutti
sen shokkivaiheen kasittelyd.” (Vanhempi 6)

“Mun mielestd sillon alkuaikana ois kyl saanu olla sellasia ihan... niinkun lasten sairaa-
lapuolen tyontekijoiden tapaamisia, mis kerrotaan ihan sitd et mitd se meijdn tulevai-
suus... mitd se arki on. Ois tarvinnu sillon heti aluks sellasen niinkun sosiaalipuolen
tyontekijan kokonaiskuvan, et mitd se eldiméa nyt sit on.” (Vanhempi 7)

Muutamissa kertomuksissa nousi esiin kokemuksia, joissa hyvin varhaisessa vai-
heessa ensitietoa saaneet tiedostivat ja muistivat saaneensa ensitietoa, mutta ker-
toivat, etteivit hetkeen liittyneen tunnekuohun vuoksi olleet kyenneet sisdista-
mé&dn saamaansa tietoa. Vanhempien kokemus oli, ettd tdlld tavoin ikdan kuin
lilan nopeasti tai liian aikaisin kerrottu tieto ei vain yksinkertaisesti ollut jaanyt
mieleen, silld vanhempi ei ollut kyseiselld hetkelld ollut kykenevd ymmartaméaan
tai painamaan muistiin kyseistd tietoa. "Ma4 en oikeesti muista sitd. Se shokki iski
sillon kun oli muutenkin niin tunteet pinnassa siitd, ettd lapsi on syntyny...”
(Vanhempi 7)

Kokemusta siitd, ettd tarpeettoman varhaiseksi koettu tieto olisi lisannyt
henkistd kuormitusta tai aiheuttanut muita negatiivisia vaikutuksia, ei ollut 16y-
dettdvissd. Osa liian myo6hdiseksi koettua tietoa saaneista vanhemmista sen si-
jaan koki tiedon viivdstymisen lisinneen kuormitusta ja hidastanut sopeutu-
mista.

Ymmiarrettivyys. Vanhemmat toivoivat, ettd ensitieto olisi selkedd ja ym-
maérrettavadd. Toive tiedon ymmarrettdvyydestd koski sekd ensitietohetked ettd
ensitietoa pitkédkestoisena prosessina. Ymmarrettdvyys tarkoitti ensinndkin sitd,
ettd kdytettdava kieli olisi selkedd, konkreettista ja mahdollisimman ldhelld arki-
kieltd. Osalle haastatelluista vanhemmista saatu tieto oli ndyttdytynyt vierau-

tensa vuoksi sisdllottomana tai vailla kdytannon merkitysta.

”Sen mé muistan ku [naurahtaa] ku sairaalasta joku sano et pitdkad huoli sit itestdnne
niinkun... Se tuntu vihin silleen... Vihin hassulta siind mielessé, et mistd me tiietddn...
Tai siis ku ei oo ikin& ollu sairaalassa tollai niinkun lapsen kanssa niin eihdn sitd voi tie-
tdd et mimmosta se arki on tai miten sitd pitédis rytmittdd... Et mitd se itsestddn huolehti-
minen sit niinkun ylipdédtaan tarkottaa.” (Vanhempi 5)
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Ymmarrettdvyyteen kuului myos tiedonannon monikanavaisuus ja toistuvuus.
Aineistosta nousi esiin hyvin erilaisia tarpeita tiedon antamisen muotoon ja ta-
paan liittyen: esimerkiksi erds vanhempi oli hyvin turhautunut saatuaan ”aino-
astaan lippulappusen” (Vanhempi 3), kun taas toinen olisi nimenomaan toivonut
mukaan otettavaa, fyysisessda muodossa olevaa esitetyyppistd tietoiskua. Kes-
keiseksi muodostuikin yhden tai muutaman oikean kanavan sijaan ajatus siitd,
ettd tietoa tulisi olla tarjolla useissa erilaisissa muodoissa yksiloiden vaihtelevista
tilanteista ja moninaisista vastaanottamisen tavoista johtuen. Lisdksi ymmarret-
tavyyteen kuului olennaisesti mahdollisuus esittdd selventdvid ja tarkentavia ky-
symyksid sekd itse tilanteessa, ettd sen jdlkeen. Myos riittdvadd toistoa sekd lyhy-
elld ettd pitkdlld aikavalilld pidettiin tdrkednd osana ymmarrettdvyyttd ennen
kaikkea siksi, ettd valmius késitelld ja tallentaa tietoa muistiin saattoi vaihdella

merkittdaviasti.

”Se ku sd annat jonkun esitteen, niin sé luet sen kerran lapi. Ethdn sé sen jilkeen... kuu-
kauden pédést vaik muista endd melkeen mitddn. Ehkd jotku... Mut etsd mitédén tdllasia vi-
rallisia jotain lddketieteellisid termejd muista, ei se jad niinkun padhan” (Vanhempi 3)

”Et miten hoidetaan ja se on niin harvinainen kuitenkin, niin sitten... Sit ku on kuitenkin
sen varassa et mitd se lddkéri sanoo, ja mitd kaikkee siit sit tajuu ja mitd kaikkee siit muis-
taa.” (Vanhempi 5)

Riittdvyys. Tiedon m&ddrdn kuvaamiseen ei ole olemassa vakioituja suureita, jo-
ten tiedon mé&ran kuvaaminen absoluuttisin médédrein on hankalaa. Kuvailemista
hankaloittaa myos se, ettd tiedon tarpeen voidaan olettaa vaihtelevan ainakin jos-
sain madrin perheestd ja tilanteesta toiseen. Tiedon méadrda voidaan kuitenkin
pyrkid kuvaamaan suhteessa nimenomaan tarpeeseen tai kdsitykseen tarvittavan
tiedon méaarastd - siis riittavyyteen.

Aineistosta erottuikin nimenomaan kysymys tiedon riittdvyydestd ja riitta-
méttomyydesté: tietoa oli joko liian vdhédn tai sopivasti. Tamén aineiston puit-

teissa kukaan vanhemmista ei tuonut esille, etti tietoa olisi ollut saatavilla liikaa.

”Et sit selitetddn ihan kunnolla et mitd niinkun... miten se homma toimii jos se leikkaus
niinkun on, ja kuinka pitki se leikkaus on, ja... mikd se parantuminen on... niinkun et
siin kerrottiin than kaikki.” (Vanhempi 1)

”Itseasiassa ne teki jonkun tutkimuksen sielld, mut se ei ikind kertonut mulle, ettd mitd
sii-nd tuli ilmi. Tai et se oli jotenkin silleen, et ei tds nyt mitdén. Joo, se oli joku mysteeri
sielld. [nauraa] Se teki jonkun kyselykaavakkeen, mut sit se ei kumminkaan sen perus-
teella halunnut ryhtyy mihink&an jatkotoimenpiteisiin.” (Vanhempi 3)
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”Né&din md ymmarsin hdnen niinkun... siitd jotenkin... sdvystddn tai tavastaan puhua, et
se oli niinkun aika vakava asia. Et eihdn ihan hirveesti sellast ihan faktaa siini sitte anta-
nu.” (Vanhempi 5)

Varsinaisen mddrallisen ulottuvuuden ohella tiedon riittdvyyteen liittyivit vah-
vasti jo aiemmin mainitut tiedon oikea-aikaisuuteen ja ymmarrettavyyteen liitty-
vét tekijdt. Yhteen kertaan annettu tieto saatettiin kokea vaikeaksi sisdistédd ja
muistaa, eikd yksipuolinen tiedonanto ilman kysymisen mahdollisuutta valtta-
maéttd tuntunut riittavaltd. Juuri vuorovaikutus ja mahdollisuus esittdd kysymyk-
sid koettiin erityisen tdrkednd muun muassa siksi, ettd asian kéasittelemiseen tar-
vittava tieto saattoi olla ylladttavad eikd valttamattd edes vanhempien itsensd en-
nakoitavissa. Erds vanhempi kuvasi osuvasti itsekin hammaéstyneensd huoma-
tessaan kysyneensd ensitiedon antaneelta lddkariltd ensimmaisend, ettd oppisiko
hénen lapsensa pyordilemddn (vanhemmat olivat itse innokkaita pyorailyn har-
rastajia). Toinen vanhempi taas kertoi kysyneensd, saisiko hdnen lapsensa ajo-
kortin.

Yl1l4 olevat esimerkit kuvaavat myos hyvin sitd, miten tiedon riittdvyys ker-
tomuksissa rakentui: riittdva tieto ei valttamattd tarkoittanut ”oikeiden” tai yksi-
selitteisten vastausten antamista vaan mahdollisten vaihtoehtojen monipuolista
esittelemistd ja mahdottomien vaihtoehtojen poissulkemista sekd ennen kaikkea

sitd, mistd, miten ja milloin tarkempaa tietoa voisi mahdollisesti saada.

”Et jos ei haluta niinkun maalailla piruja, ettei haluta sanoo suoraan et tilanne voi olla
my0s huono, niin sitten ei myoskaan niinkun liikaa oltais niinkun positiivisia.” (Van-
hempi 8)

”Et jotenkin ehké niinkun ruususempi kuva... kuva... maalattiin... Must tuntuu et niin-
kun kaiken kaikkiaan... lapsen kohdalla paljon sellasta niinkun kokemusta, ettd on hir-
veesti siloteltu” (Vanhempi 8)

Varsinaisessa ensitietotilanteessa herdnneiden kysymysten ratkaisemisen liséksi
tarkednd ndyttaytyi mahdollisuus esittdd ja saada vastauksia mychemmin mie-
leen tulleisiin kysymyksiin. Mahdollisuutta esittdd kysymyksid myds mychem-
min pidettiin keskeisend yhtddlta siksi, ettei ensitietotilanteessa pddlld oleva
akuutti tunnetila vélttamattda mahdollistanut tiedon késittelyd ja kysymysten
muodostamista itse tilanteessa ja toisaalta siksi, (kuten vanhemmat itse kertoivat

myochemmin ymmartédneensd) ettd konkreettisten kysymysten muodostaminen
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kokemattomana ja uudenlaisessa tilanteessa: on vaikea tietdd mitd kysyd, kun ei
yhtéddn tiedd mitd odottaa.

Myothemmin mieleen tulevien kysymysten ja tiedontarpeiden osalta kerto-
mubksissa nousi hyvin vahvasti esiin yksi, selked toive: ettd jo aivan ensimmadisen
tiedon kertomisen yhteydessa osoitettaisiin konkreettisesti ja yhteystietoineen se
henkil6 tai taho, jolta diagnoosia tai epdiltyd diagnoosia koskeviin lisdkysymyk-
siin saisi vastauksen. Jos diagnoosiin tai mahdollisen hoidon tai kuntoutuksen
aloittamiseen liittyvit tutkimukset olivat vield kesken, toivottiin my6s mahdolli-
simman tarkkaa arviota siitd, milloin uutta tietoa olisi seuraa-van kerran saata-

villa.

”"Mut et se, mitd mul ois saattanu olla, mitd ois ehk& voinu toivoa siing, ois ollu joku pu-
helinnumero... Joku kelle soittaa, sitten kun se aika on.” (Vanhempi 6)

”Kun hén soitti reilun viikon pédédstd, niinkun hén sillon sano, et hdn soittaa... Nii se oli
kauheen kiva et hin sit oikeesti soittikin. Ja sillai anto numeronsa ja ndin, ettd se tuntu
mun mielestd tosi hyviltd” (Vanhempi 5)

Yksilollisyys. Tiedon toivottiin olevan laadultaan my6s mahdollisimman yksi-
161list4 ja kohdistettua. Diagnoosiin liittyvad yleisluontoisen tiedon ohella toivot-
tiin tarkasti kohdennettua tietoa, joka huomioisi diagnoosin ohella muut lapsen
ominaisuudet ja perheen kokonaistilanteen. Lisdksi omaa lasta koskeva, ladketie-
teellinen ja elimelliseen ulottuvuuteen liittyva tieto, kuten tutkimusten tuloksina
saadut arvot tai hoitotoimenpiteiden yksityiskohdat koettiin usein varsin huolel-
lisesti kuvatuiksi. Yksityiskohtaisen, lddketieteellisen tiedon kdantopuolella oli
kuitenkin usein kokemus siitd, ettd nimenomaan omaa lasta ja hdnen ja perheen

tulevaa arkea koskevaa tietoa ei ollut saatavilla riittdvasti.

”Kaikki semmoset diagnoosit, kliiniset tiedot, mitk& koskettaa sitd sairaalaa... Nii ne oli
kerrottu hyvin. Ja ne kerrottiin asiantuntevasti. Ja niistd keskusteltiin tyhjentavasti niin
kauan, kun mé tarviin niista tietoa. Mut kaikki se muu ja se, et nyt kun te ldhdette sairaa-
lasta, niin mit4 sitten. Niin sellasta tietoa m4 jdin ihan hirveesti kaipaamaan.” (Vanhempi
4)

Erds vanhempi esimerkiksi kuvasi saaneensa toistuvan “informaatiotulvan” run-

saan mddrdan kansiota ja muuta materiaalia erilaisista kehitysvamma- ja autismin
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kirjoon kuuluvista diagnooseista. Yksikddn ei kuitenkaan vastannut hanen lap-
sensa diagnooseja, eikd vanhempi myoskédan saanut ohjausta siihen, millaista tie-
toa hdnen olisi kannattanut yrittdd kyseisistd materiaaleista etsid.

Monet vanhemmat kertoivat pohtineensa ja ymmartidneensa sen, ettd toive
lapsikohtaisen, kohdistetun tiedon saamisesta saattaa olla erityisen vaikea toteut-
taa silloin, kun diagnoosi on vield hyvin tuore tai jatkotutkimukset ovat kesken.
Samoin toistui vanhempien pohdinta ja ymmarrys siitd, ettd siind missd oma tie-
dontarve ja halu kuulla mahdollisista vaihtoehdoista on saattanut olla polttava,
toisenlainen vanhempi olisi samanlaisessa tilanteessa saattanut ahdistua speku-

loinnista ja epdvarmoista skenaarioista.

"Etjust se alku... et md ymmarran toisaalta sen, et ku ei ihan oikeesti oo tietoo, et osa
ihan oikeesti paranee... Nii turha sitte niinkun niille ruveta sit puhumaan sit jostain elin-
idn vammasta...” (Vanhempi 8)

”Ja sit mulle se taas ndyttdytyy ihan eri tavalla. Et ehké se, et joku muu ois varmaan
voinu sen niinkun tiedon ehka késitelld eri tavalla. Miettid eri tavalla. Ehkéd hénelle ei olisi
ollut riittdva... Et mulle henkilokohtasesti oli riittdva -” (Vanhempi 4)

Ammattilaisia kohtaan osoitetusta ymmarryksestd huolimatta useissa kertomuk-
sissa nousi esiin pettymys siihen, etteivdat ammattilaiset olleet kyenneet yksilsl-
listim&dn tarjolla olevaa tietoa riittdvassa mddrin vanhemman tarpeita vastaa-
vaksi sekd erityisesti siihen, ettei osa ammattilaisista ollut ymmartanyt tai kun-
nioittanut vanhemman selkeésti ilmaisemaa toivetta siitd, miten paljon ja minka-

laista tietoa perhe kaipaa.

”Et jos mé& sanon potilaan vanhempana, et mé haluun tietdd mika tds voi olla huonoin
mahdollinen tilanne, niin kyl mun mielest jos mé ite sanon sen ja koen... niinkun olevani
valmis siihen, nii jotenkin se pitdis myoskin nédha... Et pitdis antaa se tieto.” (Vanhempi 8)

”Tieddn muista perheistd, ettd ne jotka on kaivannu, nii ei oo kaikki ihan saanu siti sitte
ihan siind mittakaavassa ku ois kaivannu... Mutta meijan perhe taas ei oo tarvinnu.”
(Vanhempi 7)

6.1.2 Vanhempien ammattilaisten toimintaan kohdistamat toiveet

Vanhemmat toivoivat ammattilaisilta ammattimaisuutta sekd perheen arvojen
tunnistamista ja tunnustamista. Lisdksi toivottiin, ettd ammattilaiset pyrkisivit
kohtaamaan vanhemmat ja antamaan tietoa juuri kyseiselle perheelle sopivalla

tavalla.
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Kohtaaminen. Vanhempien kertomuksissa korostui toive kohtaamisesta ja
kohdatuksi tulemisesta: “Kohtaaminen. Et ihminen ois tullu sanomaan niinkun
jotakin.” (Vanhempi 2) Kohdatuksi tuleminen koostui ajan ja kiireettomyyden
kokemuksen tarjoamisesta, pysdhtymisestd sekd empaattisuudesta ja realisti-
sesta positiivisuudesta. Kohdatuksi tuleminen koettiin voimauttavana ja kannat-
televana kokemuksena, kun taas sen puuttuessa koettiin voimattomuutta ja yk-
sin jadmista.

”Ettd kylld ne niinkun kohtaamiset niiden ihmisten kanssa, niinkun lddké&rien ja hoitajien

kanssa, ja sellaset jotka... oikeesti on ldsnd. Ja oikeesti niinkun kuuntelee ja arvostaa sitd
sun” (Vanhempi 8)

Vanhempien kertomuksista nousi vahvasti esiin kokemus siitd, ettd ammattilai-
sen (lyhytkin) pysdhtyminen oman asian dérelle synnytti tunteen kohdatuksi tu-
lemisesta. Siind, missd osalle haastatelluista ajan antaminen tarkoitti ammattilai-
sen pitkékestoista saatavilla olemista ja mahdollisuutta kdydd samoja asioita lapi
uudestaan ja uudestaan, osalle pysdhtymisen ja kiireettémyyden kokemus syntyi
verrattain pienistd teoista kuten siitd, ettd ladkari istui alas ensitiedon kertomisen
ajaksi: “Tuli lastenlddkari sielt niinkun teholta ja se istu alas ja se kerto, mitd se
voi vaikuttaa” (Vanhempi 1)

Lyhyet tapaamiset yhdistettyind ammattilaisten sellaiseen toimintaan, joka
ei nimenomaisesti viestinyt kiireettomyyttd ja asian ddrelle pysahtymistd, saat-
toivat synnyttdd vanhemmissa vahvankin kokemuksen kohtaamisen puuttumi-
sesta ja yksin jadmisestd. Usein kokemus ajan loppumisesta liittyi nimenomaan
sithen, ettd vastaanottoaika péaéttyi tai ammattilaisten tavoitettavuus oli loppu-
nut siind vaiheessa, kun perheelld olisi ollut tarve esittda kysymyksiad. Toisin sa-
nottuna syntyi kokemus siitd, ettd aika riitti ammattilaisesta ldhttisin ole-vaan,
yksisuuntaiseen tiedonantoon, mutta sen jdlkeen kommunikoinnille tai vuoro-

vaikutukselle ei ndhty endd tarvetta.

“Ehdmma... Mul ei ollu ketddn. M4 olin yksin... sen asian kanssa. Ei... Ei... Mul oli inter-
netti.” (Vanhempi 6)

”Ei tavallaan vility tapaamisissa sellanen niinkun tukeminen, vaan tulee enemman sella-
nen, ettd ‘jotain on vialla, etsitdédn se vika"” (Vanhempi 8)
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Ajan ohella ammattilaisilta toivottiin sitd, ettd he kuuntelisivat ja kuulisivat van-
hempia. Kuulemisen toivottiin olevan nimenomaan empaattista kuuntelemista:
kuuntelemista, jonka aikana ammattilaisella olisi kykyd tarkastella ti-lannetta
myds vanhemman ndkokulmasta ja ymmartdd hanessa viridvid tunteita.

Useista kertomuksista ilmeni, ettd vanhemmalla oli ollut ensitietotilan-
teessa ja pitkddn sen jalkeenkin kokemus siitd, ettei ammattilainen (lddkéri) ollut
ensitietoa kertoessaan ilmaissut ymmarrystd tai empatiaa, vaan kertonut ensitie-
don ikddn kuin “ilmoitusasiana” ja lddketieteellisestd-, ei lapsi- tai perheldhtoi-

sestd nikokulmasta.

”Et hanells [l44karillé] ei ollu sellanen tunnereaktio siind mukana. Et hidnen mielestédén se
oli ihan vaan fine asia, ettd se [raskaus] keskeytetddn ja silld sipuli.” (Vanhempi 4)

”Ne otti meijdt huoneeseen ja sano vaan, et "teijan lapsi on ehké kehitysvammanen’. [--]
Se oli kdytdnnds sellanen ilmotus.” (Vanhempi 1)

Osalla vanhemmista oli jdlkeen pdin herdnnyt oivallus siitd, ettd siind, missa ko-
ettu ensitietotilanne oli oman perheen ndkokulmasta ollut ainutlaatuinen, ainut-
kertainen ja mahdollisesti maailman mullistava, ldsndolleen ammattilaisen ndko-
kulmasta samainen tilanne oli saattanut olla rutiininomainen ja merkityssisallol-
tadn vdahdinen: tyotehtdvd, joka kuuluu tydnkuvaan ja toistuu sdadnnollisin va-
liajoin. Juuri tdhédn oivallukseen sisdltyi kuitenkin my6s ajatus siitd, ettd nimen-
omaan ensitietotilanteissa rutinoituneen ammattilaisen (ei siis ainutkertaista ela-
mankokemusta parhaillaan eldvan perheen) olisi kyseisessd tilanteessa pitdanyt
tunnistaa osapuolten kokemusten erillisyys ja erilaisuus, ja suhteuttaa oma toi-
mintansa nimenomaan ainutkertaista hetked lapikdyvan perheen subjektiiviseen
kokemukseen.

Empatian osoittamisen tavat nousivat kertomuksissa esiin moninaisina
niin, ettd “hyva” tai toivotunlainen empaattisuus saattoi olla yhtaalta eksplisiit-
tistd osanottamista ja sanoitettua tunneilmaisua, toisaalta hyvin pienié ja vaike-
asti eriteltdvid eleitd ja sdvyjd, joista ammattilaisen empaattinen suhtautuminen
valittyi vanhemmille: “Muistan sitte jollain tavalla sen lddkarin silmistd naky
semmonen jonkinlainen niinkun empatia mua kohtaan, mut sit toisaalta mydskin

se, et han ymmarsi mitd han tekee.” (Vanhempi 6)
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Empaattisuuden rinnalla kertomuksissa kulki toive ammattilaisten positii-
visesta, mutta kuitenkin realistisesta suhtautumisesta tapahtuneeseen ja tulevai-

suuden nakymiin.

”Ettd surullista et ndin on kdynyt, ja jotakin kannustusta, et ndin on kdynyt ennenkin ja
eldmi ei lopu tdhdan.” (Vanhempi 2)

”Jalkikédteen ajateltuna tuli sellanen, et ois ehka tarvinnu muutakin kuin sit sitéd vikalistaa.
Et ois tarvinnu enemmaén sitd et mitd sit on sitd positiivista, mitd td4 tuo tullessaan...”
(Vanhempi 7)

Voivottelua, sddlid tai ammattilaisten omia tunnery6ppyjd ei pidetty toivotta-

vina, kuten ei myo6skddn eparealististen toiveiden herattamista tai yltiopositiivi-

suutta.

”Té&4 arki on meidén tavallinen arki. [--], ettd ei saa ruveta niinkun surkuttelemaan tai mi-
tenk&dn silleen, koska se on meijén arki ja se on aika loukkaavaa jos tédtd meijan arkea
niinkun surkutellaan.” (Vanhempi 8)

”Et jos ei haluta niinkun maalailla piruja ettei haluta sanoo suoraan et tilanne voi olla
my0s huono, niin sitten ei myoskdan niinkun liikaa oltais niinkun positiivisia.” (Van-
hempi 8)
Siind, missd empaattinen kohtaaminen ja ammattilaisen realistisen positiivinen
suhtautuminen koettiin voimauttavaksi ja kannattelevaksi kokemukseksi, niiden
puuttuminen saatettiin yhdistdd hyvinkin vahvoihin kokemuksiin yksin jaami-
sestd ja hylatyksi tulemisesta.

Ammattimaisuus. Toive terveydenhoitohenkilokunnan ammattimaisuu-
desta koostui vanhempien kertomuksissa asiallisuudesta, asiantuntevuudesta ja
ammattiroolissa pysymisestd. Asiallisuus ja ammattiroolissa pysyminen liittyi-
vdt ennen kaikkea siihen, ettd samalla kun tyontekijoilta toivottiin empaatti-
suutta ja ymmarrystd, heiddn toivottiin myos sdilyttdvan tietyn ammattimaisuu-
den ja etdisyyden. Hetken ja tunteiden vietdviaksi heittdytymistd ei pidetty toi-
vottavana. Erityisesti ammattilaisen mahdollinen hédtddantyminen koettiin ahdis-

tavaksi, pelottavaksi ja vanhemman omaa kuormitusta lisdavaksi.

“Ja sitten katilo joka hdtédntyy siind kohtaa... Tota... Hdn ei tienny, selkeestikddn hén ei
tlenny, mitd hdn sanoisi, miten pdin hén olisi.. Mlten hén reagoi... Et hanen selkeesti pi-
tdis olla se ammattilainen mutta, kun hanelle tulee ittelleen oma huoh " (Vanhempi 4 I))
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Kertomuksissa nousi esiin vanhempien nikemys siitd, ettd ammattilaiset ovat
mitd luultavimmin tietoisia siitd, ettd heidan toivottiin sdilyttavan tyyneytensa ja
ammattimaisuutensa kaikissa tilanteissa.

Osassa niistd tapauksista, joissa vanhempi oli kokenut ammattilaisen tai
ammattilaisten vélttelevan kohtaamista tai tiedon antamista, vilttelyn syyksi
epdiltiin nimenomaan ammattilaisen pelkoa tyyneytensd menettdmisesta tai yli-
pddnsa pelkoa késilld olevan ilmitn edessa. Taustalla ajateltiin oleva joko ammat-
tilaisen haluttomuuden tai kyvyttomyyden omien, haavoittuvuutta ja eldmén ra-
jallisuutta koskevien pelkojen kohtaamiseen, tai vaihtoehtoisesti samaisen am-
mattilaisen tietoisuus omasta keskenerdisyydestddn tai tilanteen synnyttamasta
tunnelatauksesta. Ensimmadisessd tapauksessa vilttelevan kayt-tdytymisen taus-
talla olisi siis ammattilaisen pyrkimys suojella itseddn, jalkimmadisessd taas tilan-

teessa toisena osapuolena olevaa perhettd.

"M oon niinkun tulkinnu sen, et meil on niinkun niin vaikee tilanne, et meilt oli... ehki
oli vaikeeki kysyy. Et miten s& jaksat. Koska sitten vastaus ois ollu niin raskas.” (Van-
hempi 8)

”Kun on vaikea asia, niin on hel%aompi pysyd etdélld, kun menné sithen mukaan ja tuoda

siihen jotakin sit sellasta inhimillisyytta... ja lampod.” (Vanhempi 2)

Vaikka ammattilaisten mahdollisesti kokemia pelkoja ja epdvarmuutta my6s ym-
marrettiin, niitd ei kaikissa tilanteissa koettu riittaviksi syyksi véltelld vanhem-
man kohtaamista.

Vanhempien kertomuksista esiin nousseeseen toiveeseen ammattimaisuu-
desta voidaan ndhda sisdltyneen myos toiveen asiantuntevuudesta. Edellisessa
luvussa on kuvattu, miten vanhemmat ovat toivoneet annettavan ensitiedon ole-
van oikea-aikaista, riittdavad ja ymmarrettavad. Kaikkien nédiden ensitietoon koh-
distuvien toiveiden voidaan luonnollisesti ajatella olevan my6s am-mattilaisiin
mattimaisia ja asiantuntevia eli vélittdvan ensitietoa, joka on oikea-aikaista, riit-
tdvad ja ymmarrettavaa.

Toiveeseen asiantuntevuudesta yhdistyi kuitenkin paitsi toive annettavan

tiedon laadukkuudesta, myos hyvin vahva kokemus tarpeesta antautua am-mat-
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tilaisen asiantuntijuuden varaan. Useat vanhemmat kokivat joutuneensa ensitie-
toprosessin kdynnistyessd luovuttamaan ainakin osittain aktiivisen toimijuuden
ja tilanteen hallinnan ammattilaisten kédsiin: “Ku enhdn mind voi tietdd sitd, ettd
onko se nyt varmasti tdmd. Siis médhén olen vain niiden asiantuntijoiden varassa
kuitenkin, loppupeleissd” (Vanhempi 3)

Siind, missd toisen asiantuntijuuteen luottaminen ja siten ik&dédn kuin osittai-
nen kontrollista ja vastuusta luopuminen tuntui ndyttaytyvan vdistimattomana
(joskin osalle hyvin haasteellisena) osana ensitietoprosessia, osa vanhemmista
kuvasi hyvinkin aktiivisia pyrkimyksid sdilyttdd jonkin asteinen kontrolli esimer-
kiksi omaa asiantuntijuutta kasvattamalla (tietoa etsimailld) tai annettujen ohjei-
den pilkuntarkalla noudattamisella.

Perheen arvojen ja erityisyyden tunnistaminen ja tunnustaminen. Am-
mattilaisten toivottiin tunnistavan kunkin perheen erityisyyden ja ainutlaatui-
suuden ja perheen omat arvot sekd kunnioittavan niitd. Useat vanhemmat toivat
esiin tiedostavansa, etteivit ensitietoa saavat perheet ja ensitietotilanteet voineet
olla ammattilaisten ndkokulmasta samalla tavalla erityisid ja ainutlaatuisia, kuin
mitd ne perheen omasta ndkokulmasta vikisinkin olivat. Nakokulmien erilaisuu-
desta huolimatta vanhemmat toivoivat ammattilaisten kykenevan kohtaamaan
perheet ainutlaatuisina ja erityising, heiddn omista lahtokohdistaan ja arvoistaan
késin.

Nimenomaan perheen omien arvojen tunnistamista ja kunnioittamista pi-
dettiin tarkednd erityisesti silloin, kun ne eivit olleet yhteneviisid ammattilaisen
omien arvostusten tai hdnen aiemmin (tai useimmiten) kohtaamiensa arvojen
kanssa. Konkreettisia esimerkkeja téllaisista tilanteista olivat esimerkiksi sellaiset
tilanteet, joissa ldadkari tai muu ammattilainen oli vanhempaa kuule-matta olet-
tanut tdmén haluavan raskaudenkeskeytyksen havaitun varman tai mahdollisen
sikiopoikkeavuuden perusteella sekd tilanteet, joissa lapsen vammaan liittyvien
negatiivisten tunteiden ajateltiin ilman muuta nousevan péaallimmaiseksi lapsen

saamiseen ja vanhempana olemiseen liittyvéan ilon sijasta.

”No hin sano siind kohtaa, ettd '[xx] joko se on geenivirhe tai sitte syndrooma, mutta on-
neksi on aikaa keskeyttda’. Ndilld sanoilla sano.” (Vanhempi 4)
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”Mut et tosiaan sillon ihan ensimmadisessa ultrassa. Ja sillon jo puhuttiin et mihin viik-

koon asti on aikaa keskeyttdd ja miten sen saa sen keskeytyksen ja... kaikkee téllasta.”

(Vanhempi 8)
My6s puutteellinen informointi tutkimuksiin, niiden tuloksiin ja toimenpiteisiin
liittyen koettiin joissain tilanteissa perheen erityisyyttd ja arvoja ja vahéttelevaksi.
Vanhempien kokemuksissa tiedottaminen koettiin perheiden arvojen ja autono-
mian kunnioittamiseksi niissdkin tilanteissa, joissa esimerkiksi jonkin tutkimuk-
sen tekeminen oli vialttaméatontd eikd varsinaista valinta- tai padtoksentekotilan-
netta syntynyt: “Sit me oltiin vaan, et silleen, et okei, et miten se on todettu...? Ja
missd vaiheessa se on todettu. Koska et meille ei oo kerrottu et sellasta ois ees
tutkittukaan.” (Vanhempi 1)

Vanhempien kertomuksista saattoikin konstruoida toiveen siitd, ettd ensi-
tiedon vilittdmisen parissa tyoskentelevat ammattilaiset tiedostaisivat ja tunnis-
taisivat sen, ettd siind, missd esimerkiksi epdillysta sikiopoikkeavuudesta kerto-
minen tai kehitysvammaisella henkil6lld ilmenneen tyypillisen liitdanndissairau-
den toteaminen saattavat lddkérin tai katilon nakokulmasta olla usein toistuvia
ja arkisia tyotehtdvid, jokaiselle perheelle ndiméa kokemukset ovat kuitenkin ai-
nutlaatuisia ja ainutkertaisia. Perheet myos tulevat néihin tilanteisiin mukanaan
ne aiemmat ja ainutlaatuiset kokemukset ja arvostukset, jotka saattavat poiketa
tyontekijan olettamista tai aiemmin kohtaamista. Vanhemmat toivoivatkin, ettd
erityisesti valintatilanteissa vaihtoehdot esitettdisiin mahdollisimman neutraa-
listi ja tasapuolisesti ilman olettamista, johdattelua tai painostusta, ja ettd jokai-
nen lapsi ndhtdisiin ennen kaikkea lapsena ja perheenjdsenend riippumatta siitd,

millaisiin ratkaisuihin perhe mahdollisesti myohemmin p&atyisi.

“Hyvin toisaalta semmonen tyly, semmonen et ei tds niinkun oo mitéén, et ... Hanelle ei
tavallaan tullu se, et se on tdn perheen ainutlaatuinen kokemus.” (Vanhempi 4)

” Aika kova painostus tuli sieltd, ettd tdn voi vield keskeyttdd [--] vaikkei sit mitddn niin-
kun 16ytynyt. Siind vaiheessa oikeestaan sellasta minka... mika ois voinu olla mikdan
syy.” (Vanhempi 8)

“Hén sano sitd, ettd niinkun... et pdddymmaé mihin ratkasuun tahansa niin hin on niin-
kun... Et... Hanen kanssaan voi jutella” (Vanhempi 8)

Tiedon kertominen perheelle sopivalla tavalla. Toiveeseen perheen erityisyy-

den ja arvojen tunnistamisesta ja tunnustamisesta liittyi laheisesti toive siitd, ettd
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jokainen ensitietoa antava ammattilainen hyddyntdisi havaintojaan ja pyrkisi nii-
den avulla mukauttamaan kertomisen tavan parhaalla mahdollisella tavalla per-
heen tarpeita vastaavaksi.

Haastatteluiden perusteella vanhemmilla oli vahva kasitys siitd, ettd ensi-
tiedon antaminen ei ole ammattilaisille helppoa, ja ettd tehtdvan haastavuus liit-
tyy osittain juuri perheiden ja tilanteiden erilaisuuteen. Ymmarrys ammattilais-
ten haastavasta tehtdavisti ei kuitenkaan muuttanut kokemusta siitd, ettd kerto-
misen tavalla oli ollut aivan keskeinen rooli siind, millaiseksi ensitietokokemus
ja sitd seurannut sopeutumisprosessi olivat muodostuneet.

Kertomisen tapoja tarkasteltaessa on keskeistd huomata, ettd vaikka haas-
teltavat antoivat paljon painoarvoa kertomisen tavalle ja osassa tapauksista myos
nimesivit mielestddn enemmaén tai vahemmaén onnistuneita kertomisen tapoja,
kertomuksista ei kuitenkaan erottunut niinkédén yhtd tai useampaa ”oikeaa” ker-
tomisen tapaa. Pdinvastoin, kertomuksissa korostui pohdinta siitd, miten esimer-
kiksi itselle sopimaton kertomisen tapa olisi saattanut palvella toista perhetta.
Keskeiseksi nousikin ammattilaisen kyky ja halukkuus havainnoida ja sopeuttaa

toimintaansa.

”Mut tds on just se, et kun me kaikki ihmiset ollaan erilaisia ja pitdis niinkun osata...
osata niinkun kysya... Osata niinkun jotenkin havainnoida ja kysyd, et minkélaist tietoo
sd tarviit.” (Vanhempi 8)

”Han kyll4 selkeesti luki mua siiné tilanteessa, et... Et mé tarvitsen sen. Sen, ettd hian suo-
raan sanoo mulle” (Vanhempi 6)

Kokonaisuudesta huolehtiminen. Viides ja viimeinen vanhempien ammattilais-
ten toimintaan kohdistama toive oli monella tapaa yhteen vetéva ja kaikkea ta-
pahtuvaa ldpileikkaava toive siitd, ettd ammattilaisella olisi ndkemys ja vastuu
sekd ensitietoprosessiin ettd lapsen ja perheen tilanteeseen liittyvastd kokonais-
kuvasta; ettd ammattilainen tietdisi sekd mitéd tapahtuu tai saattaa tapahtua seu-
raavaksi, ettd millaisia vaihtoehtoja toimia ja reagoida tulisi olemaan tarjolla.
Vanhemmat toivoivat, ettd jollakin henkil6ll4 tai taholla olisi kokonaiskuva
perheelle annettavasta ensitiedosta ja tuesta seké ajallisessa ettd ns. horisontaali-

sessa eli eri hoitotahot (eri erikoissairaanhoidon alat, sosiaalitoimi, jne.) katta-
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vassa mielessd, ja ettd tama henkil6 tai taho olisi my6s perheen tiedossa ja tavoi-
tettavissa. Kertomuksissa toistui toive siitd, ettd ammattilaiset kertoisivat, millai-
sia hoidollisia ja tuen ja tiedon vaiheita on tulossa seuraavaksi seké sen, kuka tai
mikd taho ottaisi vastuun tilanteesta seuraavaksi. Osa vanhemmista ilmaisi toi-
voneensa, ettd joku ammattilainen ilmaisisi olevansa tilanteesta vastaava henkilo

edes kyseiselld hetkella.

”Ku md en yhtddn tienny, et kelld nyt on koppi tédstd asiasta. Et sit mé yritin soitella jon-
kun vaihteen kautta ja pdivystykseen ja ndin, ettd sais jotain tietoo. Et siin kyl meni mun

”

mielest kohtuuttomasti jotenkin energiaa...” (Vanhempi 5)

”Ku eihén se sit ollu endd hinen... hdnen tontillaan se jatko siitd. .. siitd niinkun etté. ..
Hén vaan sano, ettéd parin viikon paddsté ollaan yhteydessa” (Vanhempi 5)

”Et meil ei oo ketddn, joka pitdis meistd niinkun mitenkddn kokonaisuudessaan huolta. Ei

oo yhtéd poliklinikkaa, joka tietdis kaiken, ei niinkun mitddn téllasta...” (Vanhempi 8)

Kuten aiemmin kuvattujen toiveiden kohdalla, kokonaisuudesta huolehtimiseen
liittyvdn toiveenkaan osalta vanhemmat eivét niinkddn odottaneet ammattilai-
silta yksiselitteisen oikeaa tai erehtymdatonta tietoa tulevasta. Pdinvastoin, kerto-
mubksista huokui ymmarrys siitd, ettd lapsen vammaan tai sairauteen liittyvat il-
miot ovat moniselitteisid, ja ettd pelkdstddn varsinaiseen lddketieteelliseen ulot-
tuvuuteen liittyy runsaasti epavarmuutta ja ennalta-arvaamattomuutta aiheutta-
via tekijoitd. Erehtymattomyyden ja yksiselitteisyyden sijaan vanhemmat toivoi-
vat pienid eleitd, tekoja ja osoituksia siitd, etteivit he olleet kasilld olevan asian
kanssa yksin, ja ettd jollakin muulla olisi kokonaiskésitys siitd, mitd oli tapahtu-
nut tai olisi mahdollisesti tapahtumassa.

Kéaytannon esimerkkien tasolla kokonaisuudesta huolehtiminen tarkoitti
esimerkiksi sitd, ettd erilaisia tuen muotoja (joko omalta tai toiselta erityisosaa-
misen alalta) tarjottiin aktiivisesti ja automaattisesti. Kertomuksista nousi esiin
kokemus siitd, ettei pelkka tuen olemassaolo (mahdollisuus esimerkiksi keskus-
teluapuun tai erikoislddkdrin konsultaatioon) riitd, vaan kokonaisuudesta huo-
lehtimiseen kuuluu, ettd olemassa olevaa tukea tarjotaan proaktiivisesti ilman,
ettd perheen tarvitsee itse osata tai jaksaa pyytdd sitd. Automaattisuuden toivee-
seen sisdltyi, ettd tukea tarjottaisiin kaikille haastavissa tilanteissa oleville per-

heille ilman erillistd arvioita siitd, olisiko tuki perheelle tarpeen vai ei.
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”Seki, et mé joudun tdnkin tiedon kaivamaan. Et ei tullu sairaalasta téd tieto.” (Vanhempi
3)

”Mul ei raskausaikana eikd syntyman jélkeen niin kummastakaan tarjottu keskustelu-
apua. En tiedd, et kattoko he jotenkin sellasen seulan ldpi, ettd toi ei ehké tarvi. Mut mun
mielestd ehké se pitdis kuitenkin kaikille tarjota.” (Vanhempi 4)

“Mut maé olin jotenkin osaltaan todella vihanen siitd, et neljd... yli nelja vuotta meni, en-

nen ku... et kukaan... Et miksei kukaan niinkun ees kysy. Et oisittekste tarvinnu.” (Van-

hempi 8)
Niissd tilanteissa, joissa ensitietoprosessi oli venynyt pitkéksi, ja tietoa oli tullut
hitaasti ja vdhan kerrallaan tai prosessiin oli muutoin kuulunut pitkid odotusjak-
soja, yksi konkreettinen ja selkedsti korostunut esimerkki tavasta, jolla ammatti-
lainen saattoi osoittaa huolehtimista, oli perddn soittaminen. Kertomuksissa ko-
rostui paitsi tarve rytmittdd epamadrdisend vellovaa epétietoisuuden- tai odotus-
aikaa ja saada kiintopiste esimerkiksi tietylle pdiville sovitun soittoajan muo-
dossa, my0s tarve siihen, ettd joku muu (kuin vanhempi itse) ottaisi aktiivisen
roolin ja soittaisi. Pelkkd perheelle annettava hoitavan tahon yhteystieto tai tieto
puhelinpdivystysajoista ei siis paddsddntoisesti vield riittanyt synnyttaméaan tun-

netta siitd, ettd ammattilainen kantaisi tai jakaisi vastuun kokonaistilanteesta.

” [--] ettd tavallaan niinkun se, ettd joku ammattilainen soittais mulle jonkun tarkistussoi-
ton et miten menee.” (Vanhempi 3)

”Ja se ettd mé& sanon esimerkiks tolle meidadn psykiatriselle sairaanhoitajalle, ettd se soit-
taa sulle. Ett4 se soittaa sulle huomen aamulla. Ja tota... Vaikka ne antas vaan puhelin-
nume-ronkin, et soita tille, ettd soittoaika huomenna kahestatoista kahteen, niin se et
kuinka mo-nella on oikeesti voimavaroja ldhtee soittamaan.” (Vanhempi 4)

”Sit ku on tarpeeks vaikee, tarpeeks haastava tilanne ja ndin, niin ei... ei ne oikeesti nii
kyl se on sit niinkun perheen... Perheen niinkun késissa se, ettd kaikki jotenkin... Valitet-
tavas-ti. Et kyl et jos mé en niinkun pitéis tdtd kaikkee kasassa, niin ei tdtd pitdis kukaan.”
(Vanhempi 8)

”Ku ndd kumminkin sit tekee niin, et t44 on niinkun... et tid on mun tontti ja tdd on mun
tontti ja tdd on mun tontti... Niin ois joku sellanen, jolla ois se kokonais... joku semmo-
nen tuki- tai yhteyshenkil6 siin niinkun koko prosessissa. Ja se et tiietdédn, et mika on se
seuraa-va steppi ja joku soittaa, tai millon on...” (Vanhempi 5)

Kokonaisuudesta huolehtimisen kddntopuolena olivat kokemukset siitd, etta
vanhemmat olivat jadneet yksin kysymystensa ja huoltensa kanssa ilman tahoa,
jolta olisivat tienneet saavansa tietoa tai tukea tai edes vihjeen siitd, kenen puo-

leen kddntyd seuraavaksi. Ndissa tilanteissa vanhemmissa herdsi paitsi pelon, va-
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symyksen ja yksindisyyden tuntemuksia, myos syyllisyyttd siitd, ettei omien tai-
tojen tai voimien koettu riittdvan monimutkaisen ja raskaan prosessin hahmotta-

miseen ja hallitsemiseen.

”Et totta kai sitd vanhempana aina miettii, et olenko mina aiheuttanut jotakin. Totta kai,
kaikki miettii sitd. Ilman muuta...” (Vanhempi 3)

”se syyllisyys muutenkin, mitd vanhempi kokee, niinkun lapsen ongelmista, niin se on ai-
ka massiivinen. Ettd... jotenkin niinkun erityisesti mun mielesti sielld tarvis erityisesti
sitd sellasta henkistd tukea” (Vanhempi 8)

”Se loukkaa ja tekee katkeraks. Mutta sitte ku sd tavallaan ite tieddt, et sd oot tehny kaik-
kesi, niin sd niinkun... tied&dt.” (Vanhempi 3)

6.2 Millaisia ilmiditd ja merkityksia vanhemmat liittavit ensi-
tietokokemuksiinsa jilkeenpdin ajateltuna?

Aineiston analyysin yhteydessd esiin nousi kolme teemaa, joille haastateltavat
olivat antaneet merkityksid ensitietokokemuksien tarkastelemisen yhteydessa.

Nama teemat olivat vertaistuki, tasa-arvondkdkulma ja lapsindkokulma.

6.2.1 Vertaistuki

Emotionaalinen tuki ja vertaisuuden kokemus. Vertaistuki nousi esiin positii-
visena ilmiond, joka oli tuonut voimia ja jaksamista arkeen. Keskeinen osa ver-
taistukea oli emotionaalisen tuen saaminen sekd usein myos sen antaminen. Ver-
taistuen kuvailemisen yhteydessa esiin nousivat yhtdalta henkil6t, ihmissuhteet
ja yhteinen (aktiivinen) toiminta, toisaalta voimakas kokemus siitd, ettd vertais-
tuen voimauttavan vaikutuksen ydintd on nimenomaan vertaisuuden kokemus
itsessdan - ei niinkddn se, mitd tehdiin tai sanotaan.

Siind, missd ensitietoprosessiin liitettiin tunteita yksin jadmisesté ja jopa hy-
latyksi tulemisesta, vertaistuen yhteydessd korostui kokemus yhteisestd koke-
musmaailmasta ja molemminpuolinen ymmarryksestd ja luottamuksesta: " Tad
vertaisuus on sitten... sellasta liimaa, ettd niiden ihmisten kanssa, kun ne on ko-
keneet saman, [--] eletddn sellasessa ympdristossd, ettd ymméadrramme toisi-

amme.” (Vanhempi 2)
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Aineistosta rakentui kuva jonkinasteisesta tehtdvien kahtiajaosta ammatti-
laisten antaman ensitiedon ja vertaisilta saadun tuen vélilld: ammattilaisilta saatu
ladketieteellinen tieto oli saattanut olla hyvinkin kattavaa, mutta tietoon ja am-
matilliseen kohtaamiseen perustuvassa vuorovaikutuksessa emotionaalinen tuki
oli jaanyt puuttumaan. Téatd puutetta vertaisten tai vertaisyhdistyksen 1oytymi-
nen ja sieltd saatu tuki oli sittemmin paikannut. Usein varsinainen ensitie-to ja
sitd tdydentdnyt vertaistuki asettuivat my0s ajallisesti jossain mé&arin ajallisesti
perdkkdin: ensin saatiin ensitietoa, ja sen jilkeen pidemman tai lyhemman ajan
kuluttua 16ytyi myos vertaistuki. Paikoitellen esiin nousi hyvinkin vahva kont-
rasti ensin koetun yksindisyyden ja sitten (mahdollisesti vasta jonkin ajan kulut-
tua) 16ytyneestd vertaisuuden kokemuksesta - tai toive siitd, ettd vertaisia vield
tulevaisuudessa 16ytyisi.

Vertaistuen l6ytyminen ja tehtavd. Vanhempien kertomuksista piirtyi sel-
ked kuva siitd, ettd siind, missd ensitiedon varsinaisen tiedollisesta puolesta vas-
taamisen ndhtiin kuuluvan terveydenhoitoalan ammattilaisille, emotionaaliseen
ja jaksamiseen liittyvdn tuen ajateltiin kuuluvan tai jadneen kuuluvaksi ver-
taisyhdistyksille ja -tukijoille. Ammattilaisten ja vapaaehtoisten vertaisten vali-
seen “tehtdvdnjakoon” liittyen esiin nousi kahdenlaisia tunteita: yhtddltd osa
vanhemmista koki, ettd ammattilaisten tehtdvand tulikin ensisijaisesti olla (lda-
ketieteellisen) tiedon vilittdminen, ja ettd muunlaisesta tuesta huolehtiminen voi
hyvinkin kuulua muille tahoille. Toisaalta osa taas koki vapaaehtoisuuteen pe-
rustuvan tuen asettavan perheet keskenddn eriarvoiseen asemaan vahintdankin
siind mielessd, ettd vertaisyhdistysten 16ytaminen ja vertaistuen piiriin padsemi-
nen oli edellyttanyt osalta huomattavaa omaehtoista ponnistelua tai onnekasta

sattumaa.

”Mad oon ite 1oytdny etsimélld ne. Et niist ei sillon kerrottu mitdan.” (Vanhempi 7)

”Esimerkiks [jarjeston nimi] on tosi tarkee vertaistukiryhmé vanhemmille mutta tota...
Siis ei ollu ees antaa esimerkiksi [jarjeston nimi]:n lappua, et soita tdnne.” (Vanhempi 4)

Kumpaakin ndkemysta yhdisti toive siitd, ettd ammattilaiset ottaisivat ensitiedon
antamisen yhteydessd vastuun vertaistuen pariin ohjaamisesta huomioiden eri-

tyisesti sen, ettei haastavassa ja mahdollisesti ylldttdvassd tilanteessa olevalla
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perheelld véalttamaéttd ole voimavaroja itse etsid tai pohtia tuen vaihtoehtoja: ”Ja
se, ettd tieto siit yhdistyksestd ja kaikesta, et jotenkin mé oisin tarvinnu sen,
et 'hei, on olemassa vertaistukea’, tdssd on sulle paperi, mene tdnne ettiin...”
(Vanhempi 8)

Positiivisuuden 16ytyminen ja elimdnpiirin laajeneminen. Emotionaali-
sen tuen ja vertaisuuden kokemuksen ohella vertaistuen yhteydessa nousi esiin
keskeisend myos kokemus siitd, ettd sen koettiin ohjanneen tarkastelemaan per-
heen tilannetta ja omaa lasta positiivisuuden kautta. Vertaistuen kautta l1oytynyt
lapseen liittyva positiivisuuden 16ytyminen ndyttdytyi paikoin jopa vastakoh-
tana tai -painona ammattilaisten kanssa tapahtuneelle, ongelmia ja haasteita ko-
rostaneelle vuorovaikutukselle: ”Et ois tarvinnu enemman sitd et mitd sit on sita
positiivista, mitd tdd tuo tullessaan... [--] mut paljon sitd on tullu taas sitte ihan
vertaistukitapaamisten ja vertaistukiryhmien kautta” (Vanhempi 7)

Positiivisuuteen liittyi myo6s laajemmin kokemus siitd, ettd lapsi ei ole vain
poikkeuksellinen: hdn on my®os ihan vain lapsi. Oman lapsen ja oman perheen
arjen tarkasteleminen “omana normaalina” erityisen sijaan koettiin vapautta-
vana ja voimauttavana. Lisdksi vertaisuuteen liitettiin myos sellaisia positiivisia
muutoksia, jotka eivat valttamatta liittyneet itse lapseen, vaan laajemmin koko
perheeseen ja eldméntilanteeseen. Osalle vertaistuen 16ytyminen oli esimerkiksi
merkinnyt eldménpiirin avartumista uusien ystdvien, ndkokulmien ja mielen-
kiinnon kohteiden 16ytymisen my6td, mikd myoskin koettiin itsessdan merkityk-
sellisend ja arvokkaana: “Niin meiddn maailma avautui sitten ndissa vertaisryh-
missd ihan niinkun uudenlaisiinkin asioihin. Eli tota me ollaan opittu, opittu tie-
tamaan ettd... siin on niinkun tavallaan auennu ihan uus maailma sen jilkeen,
kun meidédn lapsemme syntyi.” (Vanhempi 2)

Osa uusista kokemuksista ja nakokulmista liittyi elamddn vammaisen tai
sairaan lapsen kanssa, osa elimédn ja ihmisend olemiseen ylipddnsd. Myos uu-
sien ystdvien ja ihmissuhteiden merkitys korostui - erityisesti niissd tapauksissa,
joissa lapsen erityisyyteen liittyva kriisi oli vaikuttanut merkittdvasti perheen

aiempaan turva- ja sosiaaliseen verkostoon.
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Vaikuttamistyo ja vertaistuen antaminen. Positiivisuuden ohella vertais-
tukeen liitettiin tunne voimaantumisesta ja siitd, ettei tarvitse olla yksin: tunne
joukkoon kuulumisesta ja joukkovoimasta. Joukkovoimaan puolestaan liittyi ko-
kemus juuri omaan tilanteeseen liittyvéstd tuesta ja voimaantumisesta seka siitd,
ettd yhdessd asioihin on mahdollista vaikuttaa my6s oman eldméanpiirin ulko-

puolella laajemmalla, yhteiskunnallisella tasolla.

”Mut sit niinkun 16ysin kaltaisiani vanhempia ja siin tuli se joukkovoima ja ymmairs et ei
tdd ihan niinkun niin niinkun ole...” (Vanhempi 8)

”sain siitd oikeestaan... than tosi ison kipindn koko tdhdn touhuun ja se oli jotenkin sem-
monen mun niinkun kannatteleva voima, etti... Se oli niinkun iso osa mun eldmii monta
vuotta. Et et... Jotenkin se, et... ettd niki muita ja péds tekeméédn... pdds niinkun vaikut-
tamaan niihin asioihin.” (Vanhempi 8)
Vaikuttamistyohon ja yhdessa tekemiseen kiteytyi yksi vertaistuki-ilmion ai-van
keskeinen ulottuvuus: mahdollisuus antaa vertaistukea. Vertaistuen saamista ar-
vostettiin, mutta sen antamisella koettiin olevan aivan erityisen tarkedksi. Mah-
dollisten konkreettisten saavutusten ja antamisen ilon lisdksi vaikuttamistyon ja
lasnd olemisen koettiin tarjoavan mielekkyyden ja tarkoituksellisuuden tunteita.
Vanhemmat kertoivat omien kokemusten hyddyntdmisen mahdollistavan va-
paaehtoisen vaikuttamis- ja vertaistoiminnan antavan onnistumisen kokemuksia
ja sitd kautta voimaa arkeen, mutta myos merkityksen perheen omille kokemuk-
sille: “Teen tosi paljon téllasta vaikuttamistyotd ite... Niin se yhdistettynd siihen
et on se erityislapsi itelld, niin sit ku on 16ytéany sellasta porukkaa, niin se tuntuu
et se on niinkun se paras vertaistuki.” (Vanhempi 8)

Yhtend konkreettisena ja tdrkednd motivaation ldhteend esiin nousi halu
osallistua ensitiedon kehittdmiseen ja siten mahdollistaa omaa kokemusta pa-
rempi ensitietokokemus muille samankaltaisissa tilanteissa oleville perheille.
Muutamassa tapauksessa nimenomaan sopivan vertaisryhmén puuttuminen oli
ollut tekijd, joka oli lopulta johtanut omaan aktivoitumiseen ja voimaantumiseen:
tarve jakaa omia kokemuksia ja saada vertaistukea oli motivoinut esimerkiksi
oman paikallisryhmén perustamiseen ja sitd kautta laajempaan omaan aktivoitu-

miseen.
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Vertaistuen haasteet. Vertaistuki koettiin padsaantoisesti positiivisena il-
miond, johon liitettiin runsaasti myonteisid kokemuksia ja ajatuksia. Harmistusta
heréattivat 1dhinnd vertaistuen pariin hakeutumiseen liittyvit haasteet: vertais-
ryhmien etsiminen koettiin paikoin vaikeaksi ja kuormittavaksi. Esiin nousi esi-
merkiksi havainto siitd, ettei sellaista voi osata etsii tai varsinkaan vaatia, minka
olemassaoloa ei vield edes tiedd. Toisena vertaistukeen liittyvand ongelmana
esiin nousi myos vaihtelevasti ajatuksia epdtasa-arvoisuudesta esimerkiksi eri
diagnoosien, sairaanhoitopiirien tai erilaisten perheiden valilld. Esiin nousi
muun muassa pohdintaa siitd, ettd onko yhteistyo sairaaloiden ja potilasjdrjesto-
jen vdlilla kaikkialla yhtd sujuvaa kaikkialla maassa tai voisiko olla niin, ett4 tie-
tyn sairaalan (tai sairaanhoitopiirin) ja tietyn potilasjdrjeston piiriin kuuluvat
perheet saisivat ensitiedon yhteydessd sujuvammin tietoa my0s vertaistuesta.
Esimerkking tdstd muutamat vanhemmat kertoivat saaneensa ensitiedon yhtey-
dessd vinkin tahosta, jonka kautta olisi ollut tarjolla perheelle sopivia vertaistu-

kitapaamisia - toisella puolella Suomea.

6.2.2 Tasa-arvonikokulma

Neljanneksi paddteemaksi muodostui tasa-arvondkokulma ensitietoon. Aineis-
toista nousi esiin selkedsti erottuvaa pohdintaa siitd, miten ja miksi eri vanhem-
pien ensitietokokemukset mahdollisesti eroavat toisistaan. Pohdintaan liittyi
sekd eksplisiittiselld ettd implisiittiselld tasolla ajatus siitd, ettei kaikille vanhem-
milla valttamattd ole yhdenvertaista padsyd laadukkaan ensitiedon piiriin, ja etta
tama koettiin ongelmana. Mahdollisten erojen selitettiin johtuvan esimerkiksi
maantieteellisistd eroista, eroista eri sairaanhoitopiirien ja sairaaloiden toiminta-
tavoissa tai yksiloon perheeseen liittyvista tekijoistd. Myos silld, kuka tyontekija
kulloinkin kohdalle sattui, koettiin olevan merkitysta.

Erilaiset perheet, erilaiset yksilot ja erilaiset sairaanhoitopiirit. Pohdinta
ensitiedon tasa-arvoisuudesta ja “tasalaatuisesta” nousi esiin yhtdaltd sellaisissa
kertomuksissa, joissa vanhempi koki, ettd olisi itse voinut saada parempaa ensi-
tietoa, jos esimerkiksi sairaanhoitopiiri tai lapsen diagnoosi olisi ollut toinen. Toi-

saalta myos mielestddn riittdvad ensitietoa saaneiden vanhempien pohdinnoissa
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toistui epdilys siitd, ettei samantasoinen tai -laatuinen ensitieto vélttamatta ta-
voita kaikkia sitd tarvitsevia vanhempia. Erityisen selkednd erottui pohdinta
siitd, ettd koska oman ensitietokokemuksen onnistumisessa yksiloon ja perhee-
seen liittyvilld tekijoilld kuten omilla voimavaroilla, aktiivisuu-della ja esimer-
kiksi koulutustaustalla oli ollut tirked rooli, vastaavan kaltainen ensitietokoke-
mus ei voisi mitenkddn tavoittaa kaikkia tarvitsevia koko maassa. Esimerkkeina
omaa ensitietokokemusta tukeneista tekijoistd esiin nousi esimerkiksi vanhem-
man korkeakoulutus- tai sosiaali- ja terveysalan koulutustausta, joka koettiin
jopa valttdimattoman tiedon ymmartdmisen ja toisaalta omaehtoisen tiedonhaun
hallinnan kannalta sekd se, ettd perheessd oli myos toinen huoltaja tai muutoin
vahva tukiverkko: “Ja mun mielest se, ettd meilld on niinkun hyvin voimavaroja
ja on niinkun tavallaan kyky&d ymmartdd ja kertoa ja lukea, ja kaikkee, mut etta. ..
Ehki kaikilla ei 00.” (Vanhempi 5)

Erilaiset diagnoosit ja erikoisairaanhoidon alat. Yksiloon ja perheeseen
liittyvien tekijoiden ohella esiin nousi pohdintaa siitd, miten lapsen diagnoosi tai
diagnoosit vaikuttavat ensitiedon tasa-arvoisuuteen ja -laatuisuuteen. Osa van-
hemmista koki, diagnoosin nimen vaikuttaneen jopa lapsen todellisia omi-
naisuuksia ja tarpeita enemman siihen, tarjottiinko ensitietoa ylipdansa ja jos, niin
millaista. My0s kysymyksid mahdollisista erilaisuuksista ja eriarvoisuudesta eri
erikoissairaanhoidon sektoreiden ja esimerkiksi erilaisten vammatyyppien (esi-
merkiksi kehitysvamma tai vammautuminen synnytyksessd) vililld. Kaiken
kaikkiaan vanhempien kertomuksista nousi esiin vahva kokemus ja pohdinta
siitd, ettd omalle kohdalle sattunut ensitieto oli ollut parempaa tai huonompaa
kuin "muilla”, ja ettd vaikka itselld oli kokemus selvidmisestd (tai siitd, ettd ei
selvid), jonkun muun kokemus olisi voinut olla muunlainen.

Hyvistd tyontekijoistd hyviin prosesseihin. Aineistosta nousi esiin haasta-
teltavien tulkinta siitd, ettd oman ensitietokokemukseen ja sen ”onnistumiseen”
oli vaikuttanut olennaisesti se, kuka tyontekija omalle kohdalle oli sattunut. Rat-
kaisevaksi - ja hyvin vaihtelevaksi - koettiin tyontekijan tapa toimia ja kohdata
perhe ensitietotilanteessa: “Se vaihtelee mun mielestd tosi paljon tyontekijasta

4

tyontekijaan, et lapsi kohdataan...” (Vanhempi 5)
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Kokemuksien vaihtelevuus liitettiin vahvasti tasa-arvoisuuteen ja yhden-
vertaisuuteen: kertomuksissa toistui kokemus hyvé- tai huono-onnisuudesta sen
kemukset rakentuivat edelleen pohdinnaksi siitd, ettei laadukkaan ensitiedon tu-
lisi riippua yksittdisen tyontekijan onnistumisesta, vaan vakiintuneista ja toimi-
vista prosesseista.

Kysymys tasa-arvoisuuden ja yhdenvertaisuuden toteutumisesta nousi
esiin myos vertaistuen yhteydessd ensinna siksi, ettei kaikilla koettu olevan yhta
hyvid mahdollisuuksia hakeutua vertaistuen piiriin ja toisaalta siksi, ettd osa
haastateltavista piti vertaistukeen liittynyttd emotionaalista tukea olennaisena
osana ensitietoa, ja sen saamisen perustumista vapaaehtoisten henkildiden aktii-

visuudelle sen vuoksi arveluttavana.

6.2.3 Lapsindkokulma

Viidenneksi pddteemaksi muodostui lapsildhtoisyys ja lapsen ndkdkulman huo-
mioiminen. Myos lapsindkokulma rakentui ensisijaisesti vanhempien il-maise-
mien toiveiden kautta. Merkittdva osa haastatelluista oli saanut ensitietoa ennen
lapsen syntymaéa tai pian lapsen syntymén jalkeen. Néaissa tapauksissa ensitiedon
kertomista lapselle itselleen ei ymmarrettdvéasti noussut esiin. Ndissédkin tapauk-
sissa toive lapsen asettamisesta ensitiedon keskioon kuitenkin ilmeni selkeésti
muun muassa siten, ettd vanhemmat toivoivat saavansa nimenomaan lapsesta ja
tamdn tarpeista ldhteviaa tietoa, ei diagnoosi-, vamma- tai “vikakeskeistd” tietoa.

Isompien lasten tapauksessa vanhempien toive oli, ettd ensitietoa annettai-
siin lapsille ja vanhemmille sekd yhdessé ettd erikseen. Tiedon kertomista erik-
seen pidettiin tdrkednd siksi, ettd lapsella ndhtiin olevan oikeus saada tietoa
omantasoisesti ja itselleen sopivalla tavalla. Lisdksi katsottiin, ettd siind missd
vanhemmilla tulisi olla mahdollisuus kysya kysymyksid ja ilmaista tunteitaan,
lapsia tulisi kuitenkin voida suojella aikuisten peloilta. Toisaalta esiin nousi myos
ajatus siitd, ettd lapsella tulisi olla oikeus olla paikalla silloin, kun hdnen asioitaan
kasitellddn tai niistd keskustellaan - ndin ollen olisikin hyvé, jos vanhemmat ja

lapset saisivat tietoa yhdessa.
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”Se mikd mua kylld vieldkin vahan niinkun ihmetyttdd et kukaan ei oikeestaan jutellu
meijdn sille lapselle mitdédn. Et... Et hdn tavallaan jdi kokonaan ilman sit4 sellasta tietoa,
et kyl han nyt tietysti kuulee, mut mitéd sit semmonen [alle kouluikdinen] sit siit niinkun
nappaa niist aikuisten puheista.” (Vanhempi 5)

”Ja sillon méd muistan, et mé pyysin et ois joku sellanen aika, mis meille vanhemmille pu-
hutaan, ja sit lapselle erikseen. Ma pyysin sitd... mun piti pyytéa sitéd erikseen. Ettd myos
lapselle kerrotaan niinkun hénen tasoisesti, se niinkun diagnoosi.” (Vanhempi 3)

”Se on kuitenkin heidén lakisddteinen oikeutensa, ettd jokainen lapsi tai potilas niinkun
saa sen tiedon sill4 lailla niinkun omantasoisesti” (Vanhempi 5)

Kolmanneksi lapsindkokulman osa-alueeksi rakentui lapsen kohtaaminen ensi-
tietotilanteissa. Vanhempien toive oli, ettd lapsi kohdattaisiin ennen kaikkea lap-
sena: omana itsenddn ja ainutlaatuisena yksilong, jolla on sekd heikkouksia ettd
vahvuuksia. Tamén toivottiin vilittyvdan nimenomaan vuorovaikutuksessa lap-
sen kanssa, ei vain tavassa, jolla lapsesta puhutaan: “Ne kohteli sitd vauvaa ihan
tavallisena vauvana, et et kun ite niinku... [--] Nii kai niitd nyt pitdd hoitaa niin-
kun asiaan kuuluu, mut niinkun he ei ndhneet sitd vammaa silléd lapsella, vaan

he ndki sen lapsen.” (Vanhempi 4)
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimuksen tavoite ja tulokset

Taman tutkimuksen tavoitteena on ollut tarkastella ensitietokokemuksia sekd en-
sitietoon kohdistettuja toiveita ja odotuksia ensitietoa saaneiden vanhempien it-
sensd ndkokulmasta. Alkuperdistd tutkimustehtdavdad muokattiin tutkimuksen
edetessd ja alustavan tiedon lisdédntyessd niin, ettd ensimmadinen tutkimuskysy-
mys hiottiin muotoon "Millaista ensitietoa itse saaneet vanhemmat ajattelevat
omien kokemustensa perusteella hyvan ensitiedon olevan?” Ndin ollen lopulli-
siksi tutkimuskysymyksiksi muodostuivat kysymykset siitd, millaiseksi ensitie-
toa itse saaneet vanhemmat ajattelevat omien kokemustensa perusteella hyvan
ensitiedon olevan ja siitd, millaisia ilmititd ja merkityksid ndméa vanhemmat liit-
tavét ensitietokokemuksiinsa.

Tutkimuskysymysten tarkentaminen tutkimuksen edetessi ei ole laadulli-
sessa tutkimuksessa tavatonta (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006), silla
tiedon lisddntyessd tutkimuksen kohteesta my0s tutkijan ymmarrys tutkimuksen
kohteena olevasta ilmitstd kehittyy. Ndin kdvi myos tdméan tutkimuksen yhtey-
dessd: aineiston alustava analyysi paljasti, ettd ensitietoon kohdistuvat toiveet ja
odotukset oli nostettava tutkimuksen keskioon my6s konkreettisen tutkimusky-
symyksen muodossa. Johtopditos syntyi havainnosta siitd, ettd vaikka tutkimuk-
sessa esiin nousseet kokemukset ensitiedosta olivat hyvin moninaisia ja moni-
muotoisia, niiden taustalta esiin nousseet toivomukset ja odotukset olivat hyvin
voimakkaita ja muodostivat yhtendisen ja selkedn kokonaisuuden.

Tutkimuksen tuloksena havaittiin, ettd vanhemmat toivovat annettavan en-
sitiedon olevan oikea-aikaista, ymmarrettdavad, riittdvad ja yksilollistd. Ensitie-
don parissa tyoskentelevien ammattilaisten toivotaan pyrkivan ammattimaisuu-
teen, perheen arvojen ja erityisyyden tunnistamiseen ja tunnustamiseen, tiedon
kertomiseen perheelle sopivalla tavalla, sekd kokonaisuudesta ja kohdatuksi tu-
lemisen tunteesta huolehtimiseen. Niin ikdédn keskeisend tuloksena vanhemmat

liittivat ensitietokokemuksiinsa vertaistuen merkityksen ja pohdinnat tasa-arvo-



56

ja lapsindkokulmista. Tulokset ovat pddosin linjassa aiemman tutkimuksen
kanssa kuitenkin niin, ettd nyt kasilld olevat tulokset tuovat toivottua ”pdivi-
tystd” jo verrattain idkkddseen kotimaiseen tutkimustietoon samalla lisdten uusia
ja mielenkiintoisia havaintoja, jotka uuden tiedon ohella heréattavét jalleen uusia

kysymyksid, jotka antavat runsaasti aihetta jatkotutkimuksiin.

7.2 Tulosten tarkastelu

Tuloksia tarkastellaan seuraavaksi suhteessa tavoitteisiin ja aiempaan tutkimus-
tietoon kolmen keskeisen havainnon kautta. Nama havainnot ovat, ettd tietamat-
tomyyden tilasta on padstdva pois, tukea tarvitaan ja kaikki ei olekaan yksildista
kiinni.

Havainto 1: Tietimittomyyden tilasta on pddstdva pois. Siind, missd ta-
méan tutkimuksen tulokset osoittavat vanhempien toivovan ensitiedolta riitta-
vyyttd ja yksilollisyyttd, myos Hanninen (2004) ja Maijala (2004) ovat tutkimuk-
sissaan todenneet vanhempien kaipaavan tarkkaa ja tdsmallistd tietoa. Hannisen
ja Maijalan tutkimustulosten tapaan myos tamén tutkimuksen tulokset osoitta-
vat, etteivdat vanhemmat toivo tietoa ainoastaan siitd, mitd jo tiedetddn, vaan
mydos siitd, mitd ei vield tiedetd. Taméan tutkimuksen tuloksien myo6té tieto ”siitd,
miti ei vield tiedetd” tarkentui tarkoittamaan muun muassa sitd, ettd vanhemmat
toivovat niin sanottujen oikeiden vastausten ja varman tiedon liséksi (tai sijaan,
sikdli kun varmaa tietoa ei tietylld hetkelld ole saatavilla) mahdollisten vaihtoeh-
tojen ja tulevaisuuden ndkokulmien monipuolista ja realistista esittelemistd. Ni-
menomaan realistisuuden merkitys korostui: pessimistinen tai negatiivisesti va-
rittynyt, vammakeskeinen tieto koettiin mit&dtoiviksi ja perheen kokemusmaail-
maa vahattelevaksi, kun taas huomattavan optimistisuuden ja mahdollisten ris-
kien kertomattajdttdmisen koettiin lisddvéan stressid ja epdvarmuuden tunnetta
sekd johtavan epérealistisiin toiveisiin ja odotuksiin. Tiedon puute ja epdilys tie-
don mahdollisesta pimittdmisestd koettiin turhauttavaksi ja kuluttavaksi.

Taman tutkimuksen tulokset voidaan tiivistdd hyvin yksinkertaistetusti to-

teamukseksi siitd, ettd vanhemmat toivovat tietoa paljon, tarkasti ja nopeasti. Jos
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ndin ei tapahdu, vanhemmat kokevat tilanteen ylld kuvatun mukaisesti vaikeaksi
ja stressaavaksi. Myts Maijala (2004) on havainnut vajavaiseksi koetun tiedon
tilan hankalaksi. Maijalan mukaan téllaisessa tilanteessa vanhemmat saattavat
kehitelld omia pddtelmiddn diagnoosin laadusta ja merkityksestd, mikd puoles-
taan hankaloittaa uudelleenorientoitumista tilanteissa, joissa tehdyt oletukset
osoittautuvatkin vaariksi. Myos Hanninen (2004) on havainnut, ettd nopea ja on-
nistunut ensitietokokemus johtaa sujuvampaan orientoitumiseen ja ndin nope-
ampaan sopeutumiseen.

Nyt kasilld olevassa tutkimuksessa uusi ja mielenkiintoinen havainto on,
ettd siind missd vuosituhannen taitteessa tehdyissad tutkimuksissa vanhempien
toiminta vaillinaisen tiedon tilassa painottui pddtelmien tekemiseen ja esimer-
kiksi nonverbaalisten viestien tulkitsemiseen, tdimdn tutkimuksen osallistujat
painottivat aktiivista tiedonhakua ja vaihtoehtoisten tietoldhteiden etsimista
puutteellisen tiedon tdydentdmiseksi. Tietoa haettiin runsaasti verkosta, joskin
aineistossa oli havaittavissa jonkinlaisia viitteitd siitd, ettd vanhempien tiedon-
hakutaidot, pddsy erilaisiin tietokantoihin ja ennen kaikkea kyky tulkita 16yty-
nyttd tietoa saattaisivat vaihdella merkittavéastikin. Yhtend keskeisend tuloksena
nousi esiin, ettd vanhempien oma kokemus oli juuri tédllainen, ja ettd se aiheutti
huolta perheiden tarpeiden yhdenvertaisesta toteutumisesta tilanteissa, joissa
ammattilaisten antama ensitieto ei ollut tayttanyt perheiden tiedontarpeita.

Juuri mahdollinen eriarvoisuus perheiden ja tilanteiden vélilld on niin
ikdan yksi tutkimuksen merkittdvimmista havainnoista. Eriarvoisuuden ja eriar-
voisuuden kokemusten kartoittamiseen ja merkittdvissda méadrin esiintyvéan to-
dentamiseen tarvitaan luonnollisesti huomattavasti tdtd tutkielmaa laajamittai-
sempaa tutkimusta sekd maarallistd tutkimusta ja tilastojen tarkastelua. On kui-
tenkin huomionarvoista, ettd nimenomaan omia kokemuksiaan pohdiskelleet ja
mahdollisesti omiin kokemuksiinsa hyvinkin tyytyvdiset vanhemmat nostivat
toistuvasti esiin huolen siitd, ettei kaikilla perheilld vilttamaéttd ole esimerkiksi
koulutustaustaan tai muuhun aiempaan kokemukseen liittyen samanlaisia val-
miuksia etsid ja kasitelld saatua tai hankittua tietoa. Siind, missd naméa vanhem-

mat olivat kokeneet itse saamansa tiedon tilanteessaan riittavéksi, heille oli my6s
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muodostunut vahva kokemus siitd, ettd tieto oli riittdvdda nimenomaan siksi, ettd
oma koulutustausta tai muu itseen liittyva tekija mahdollisti keskimdaraistd su-
juvamman tiedon ymmartdmisen ja omaksumisen.

Havainto siitd, etteivat kaikki ihmiset vastaanota tietoa samalla tavalla kai-
kissa tilanteissa, ei sindnsd ole ainoa laatuaan. Hanninen (2004) havaitsi, etteivat
vanhempien ja tyontekijoiden kokemukset kohtaamisesta ja tiedon vélittymi-
sestd valttamattd vastaa toisiaan, kun taas Morse (2011) totesi huonoja uutisten
saamista ja antamista koskevassa tutkimuksessaan, ettd kertominen on vain yksi
osa tiedon saamisen prosessissa. Myos Morsen tutkimuksessa nousi esiin tapauk-
sia, joissa omaiset eivét olleet “saaneet tietdd” niinkddn terveydenhuollon am-
mattilaisen sanomisten perusteella vaan siksi, ettd olivat osanneet tiydentda tai
tulkita sanottua aiempien tietojensa ja kokemustensa perusteella. Erityistd nyt
késilld olevassa tutkimuksessa on kuitenkin se, ettd se osoittaa ja eksplikoi myos
vanhempien itsensd havaitsevan ja olevan tietoisia tdstd problematiikasta. Mie-
lenkiintoinen ja huomionarvoinen jatkotutkimuksen aihe voisi olla, missd méadrin
nyt esiin noussut lisddntynyt tietoisuus tai huoli “muiden” kokemuksista ja hy-
vinvoinnista on seurausta kuluneen vuosikymmenen aikana tapahtuneesta me-
dian murroksesta ja sen mahdollistamasta kokemusten aiempaa laajamittaisem-
masta jakamisesta. Entd missd méadrin nama jaetut kokemukset vastaavat perhei-
den “todellisia” kokemuksia, ja missd maddrin ne ovat esimerkiksi sosiaalisen me-
dian viestintdkulttuurin ja toimintalogiikan varittamia?

Havainto 2: Tukea tarvitaan. Taman tutkimuksen kdynnistyessa yksi tutki-
muksen tekemisen ldhtokohdista oli aiempaan tutkimukseen (esim. Hanninen,
2004; Maijala, 2004) perustuva oletus siitd, ettd ensitietoon kuuluu seké tiedolli-
nen ulottuvuus ettd emotionaalisen tuen ulottuvuus, joita molempia vanhemmat
sekd tarvitsevat ettd saavat. Tdhdn lahtooletukseen perustuen tietoa ja tukea ei
merkittdvdssd maddrin eritelty tutkimusta ja aineistonkeruuta suunniteltaessa,
vaan niiden oletettiin ilmenevan limittdin ja toisiinsa kietoutuneina. Mahdollisen
tarkemman erittelyn ajateltiin tapahtuvan tarpeen vaatiessa tulosten tarkastelun
yhteydessd. Analyysin yhteydessa kdvi kuitenkin ilmi, ettd vanhemmat kokivat

saavansa ammattilaisilta ensisijaisesti tietoa, eivat niinkddn tukea.
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Hénnisen (2004) havaintojen suuntaisesti myos tdiman tutkimuksen tulok-
set osoittivat, ettd vanhemmat kaipasivat tai olisivat kaivanneet ammattilaisilta
lasndoloa ja pysdhtymistd. Konkreettisimmillaan ja yksinkertaisimmillaan ldasné-
olon tai kohdatuksi tulemisen kokemus saattoi syntyéd sellaisista asioista kuin
katsekontaktin ottaminen tai alas istuminen. Laajimmillaan tueksi olisi kaivattu
kokemusta siitd, ettd joku tyontekija tai jokin taho ottaisi kokonaisvastuun per-
heen tilanteesta, ja ettd palveluketju olisi rakennettu kannattelemaan vaikeassa
tilanteessa olevaa perhettd sen sijaan, ettd perheenjdsenet itse joutuisivat otta-
maan vastuun vastausten ja avun etsimisesta.

Vaikka aineiston analyysin yhteydessd esiin nousikin viitteitd myos tyyty-
mittomyydestd terveydenhuollon ammattilaisten tarjoamaa ensitiedon tuellista
ulottuvuutta kohtaan, timin tutkimuksen tulokset erosivat aiemmasta tutki-
muksesta siind, ettei esiin voinut nostaa selkeidd kokemusta siité, ettd ensitietoon
erottamattomasti kuuluva tuen ulottuvuus ylipdansa kuuluisi terveydenhuollon
ammattilaisille - pdinvastoin. Ensitietokokemuksiin liitettiin vahvasti kokemus
vertaistuen merkityksestd, ja merkityksellisyyden kokemus linkitettiin nimen-
omaan kokemukseen tuen antamisesta ja saamisesta.

Huomio vertaistuen merkityksestd nimenomaan emotionaalisen tuen
osalta on tdrked, ja antaa selvésti aihetta omalle, itsendiselle jatkotutkimukselle.
Erityisen merkittdviksi sen esiinnousun taman tutkimuksen yhteydessé tekee se,
ettei vertaistukea sindllddn ollut sisdllytetty tutkimuksen alkuperdiseen tutki-
mustehtdvadn tai -kysymyksiin, eikd sitd myoten myoskdan esimerkiksi aineis-
tonkeruussa kadytettyyn haastattelurunkoon. Siitd huolimatta vertaistuen merki-
tys osana ensitietoprosessia nousi vahvasti esiin herattden tutkittavissa runsaasti
ajatuksia ja tunteita.

Toisin kuin aiemmassa tutkimuksessa, tissa tutkimuksessa tulokset raken-
tuivat vahvan kahtiajaon varaan: terveydenhoitoalan ammattilaiset néhtiin tie-
don antajina ja valittdjind, kun taas ensitiedon yhteydessa kaivattua emotionaa-
lista tukea sai tai oli etsittdvd muualta - useimmiten vapaaehtoisilta vertaisilta.
Tulosten perusteella tdima koettu kahtiajako heré&tti vanhemmissa joko tyytyvai-

syyttd tai tyytymattomyyttd; osa vanhemmista koki, ettei emotionaali-sen tuen
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tarjoaminen tai perheen psyykkisestd jaksamisesta huolehtiminen kuulukaan jul-
kisen terveydenhuollon tehtdviin, kun taas osa koki mahdollisesti vaikeasti 16y-
dettdvdn ja vapaaehtoisuuteen perustuvan tuen asettavan perheet keskenddn
eriarvoiseen asemaan esimerkiksi asuinpaikan, tiedonhakutaitojen tai kaytossa
olevien voimavarojen mukaan. Olennainen on myos havainto siitd, ettei tulok-
sista voi havaita kdytannossd lainkaan viitteitd siitd, etteiko perheen ulkopuolelta
tulevaa emotionaalista ja jaksamiseen liittyvdd tukea pidettdisi tarkednd - vain
késitys siitd, kenen vastuulla tdimén tuen tarjoamisen tulisi olla, vaihteli jonkin
verran.

Havainto 3: Kaikki ei olekaan yksiloistd kiinni. Tutkimuksen tulokset il-
mentdvit kauttaaltaan tutkimuksen yhtend ldhtooletuksena ollutta ajatusta siitd,
ettd perheilld on hyvin erilaisia ja laidasta laitaan vaihtelevia ensitietokokemuk-
sia. Niin ikddn tulokset osoittavat, ettd ensitietoti-lanteissa olleet vanhemmat ko-
kevat yksiloiden toiminnan ja valmiuksien merkityksen suureksi. Yhtaaltd ensi-
tietokokemuksen onnistumista maarittavat ammattilaisen toimintaan liittyvat,
hyvinkin yksilokohtaiset ratkaisut kuten ensitiedon antajan sanavalinnat, ilmeet
tai muu nonverbaalinen viestinti. Lisdksi aineistossa toistui kokemus siitd, ettd
tietyn ensitietoprosessiin kuuluvan tilanteen onnistumista maaritti nimenomaan
se, millainen tyontekijd juuri kyseiseen tilanteeseen sattui: osaltaanhan tulosten
rakentuminen vanhempien toiveiden varaan johtui juuri siitd, etteivdat vanhem-
pien kokemuksia voinut tulkita yksiselitteisen “hyviksi” tai “huonoiksi”. Sen li-
saksi, ettei aineistosta voitu konstruoida yhtadan yksittdistd kokemuksen osa-alu-
etta, jonka ns. hyvyydestd tai huonoudesta kaikki vanhemmat olisivat olleet yhta
mieltd, yhdenkddn vanhemman kokonaiskokemusta ei olisi ollut mahdollista
luonnehtia selkedsti onnistuneeksi tai epdonnistuneeksi. Pdinvastoin, kertomuk-
set sisdlsivat lukuisia kuvauksia sekd onnistuneista ettd epdaonnistuneista tilan-
teista ja kohtaamisista. Perheen tai vanhempien roolin osalta yksiloiden merkitys
puolestaan nousi esiin siten, ettd vanhemmat kokivat tiedon ja tuen saamisen
olevan vahvasti riippuvaista vanhempien omista voimavaroista ja valmiuksista

etsid ja kasitelld tietoa.
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Y1ld kuvatusta huolimatta, esiin nousi my0s toisenlainen havainto: yksiloi-
den merkittavéastd roolista huolimatta aivan kaikki ei olekaan vain yksiltistd
kiinni. Siind, missd ammattilaisilta toivottiin esimerkiksi ajallista sitoutumista ja
moniammatillista yhteistyotd, vanhemmat pohtivat itsekin, ettei esimerkiksi eri
erikoissairaanhoidon alojen keskindisen yhteistyon sujuminen ole valttamatta
kiinni niinkdan yksiloiden toiminnasta kuin toimivista - tai toimimattomista -
rakenteista. Niin ikddn vanhemmat pohtivat, ettei sindllddn mahdollisesti pie-
niltd tuntuvien, kannattelevien ja tukevien toimenpiteiden kuten “miten voit?”-
kysymysten ja tarkistussoittojen pitdisi olla yksittdisten ammattilaisuuden valin-
noista tai aktiivisuudesta kiinni, vaan niiden tulisi perustua nimenomaan normi-
tettuihin prosesseihin ja kaytantoihin. Télloin kokonaiskokemuksen kannalta
jopa ratkaisevat toimintatavat tulisivat automaattisesti ja yhtildisesti kaikkien
perheiden saataville. Kddntden voidaan siis todeta, ettd tdlld hetkelld epdonnistu-
neet kokemukset tai tiettyjen piirteiden puuttuminen ensitietotilanteista ei olisi-
kaan siis yksiloiden “huonoutta” vaan prosessien, toimivien rakenteiden puu-

tetta tai jopa resurssien puutetta.

7.3 Tutkimuksen arviointi

Téassd tutkimuksessa keskeinen haaste tutkimuksen luotettavuuden nakokul-
masta ennen kaikkea tulosten tulkinnan, mutta osittain myos tutkimuksen toteu-
tuksen (kdytannossa ensisijaisesti aineiston rakentumista ohjanneen haastattelu-
rungon laatimisen osalta) osalta on kysymys siitd, kuinka paljon tutkijan oma
dani héiritsee tutkimuksen tulosten tulkintaa. Kokemusten tutkimiseen liittyy
aina tavoite asettua tutkittavien henkildiden asemaan ja ymmartad heidan koke-
musmaailmaansa heiddn omasta nakdkulmastaan kédsin. Tehtdva on ldhtokohtai-
sesti haastava, silld tutkija on aina ulkopuolinen suhteessa tutkittaviensa koke-
musmaailmaan.

Taman tutkimuksen yhteydessd ulkopuolisuus on ollut ainakin ndenndi-
sesti huomattavaa, silld tutkija ei jaa tutkittaviensa kokemusmaailmaa edes viite-

ryhmétasolla. Lienee perusteltua kysyd, voiko perheeton ja vammaton henkilo
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tehdd uskottavaa tutkimusta vammaisten tai sairaiden lapsien perheiden koke-
muksista? Toisaalta, siind missd ulkopuolisuus on ilman muuta nghtdva rajoitta-
vana ja tutkittavien maailmaan astumista hankaloittavana tekijand, on syytd
myds muistaa, ettd jokaisen henkilon kokemusmaailma on joka tapauksessa ja
viiteryhmadstd riippumatta ainutlaatuinen ja ainutkertainen. Tamd huomioiden
tutkijan erityisen syvd oma, subjektiivinen kokemus tutkittavasta aiheesta olisi
saattanut johtaa siihen, ettd tutkittavien kokemusmaailma tulisi tulkituksi ja ker-
rotuksi liiaksi ndistd kokemuksista kédsin. Ndin ollen voidaan ajatella, ettd alkuti-
lanteen kokemusmaailmojen erillisyys on nimenomaan helpottanut aineistoldh-
toisten tulkintojen tekemistd: kun tutkittavien kokemusmaailmaan asettuminen
on tapahtunut nimenomaan aineiston avulla eiké tutkijan henkilkohtaisten ko-
kemusten kautta, voitaneen ajatella, ettd myos tulkinnat ovat syntyneet aineiston
pohjalta niin suuressa maéarin kuin vain mahdollista.

Toinen tdaman tutkimuksen tulosten luotettavuuteen vaikuttava, vihem-
maéssd madrin tutkijaan liittyva tekijda on kysymys muistojen paikkansapitdavyy-
destd. Osalla tutkimukseen osallistuneista vanhemmista ensitietokokemuksista
oli aineiston kerdamisen hetkelld kulunut huomattavan pitkd aika. Voidaanko
kesélld 2019 kerdttyd aineistoa vuosien tai jopa vuosikymmenten takaisista ta-
pahtumista todella pitdd luotettavana ja relevanttina? Huolellisen pohdinnan ja
tutkimustietoon perustuvan arvioinnin perusteella vastaus kuuluu, ettd kylld voi
- tietyin varauksin. Kuten nykyisin hyvin tiedetddn, muistot eivét ajan myotd
valttamattd niinkddn “haalistu”, vaan ne muuttuvat ja muut-tavat muotoaan
vuorovaikutuksessa uusien kokemusten kanssa rakentuen ndin osaksi alati
muuttuvaa muistojen kokonaisuutta. Lisdksi tiedetddn, ettd tilannekohtaiset te-
kijat muiston syntymisen hetkelld vaikuttavat muiston pysyvyyteen suuntaan tai
toiseen: esimerkiksi Ashtiani (Ashtiani ym., 2014) ryhmineen havaitsi, ettd osa
nimenomaan ensitietotilanteissa olleista vanhemmista ollut p&dlld olevan voi-
makkaan tunnereaktion vuoksi pystynyt painamaan mieleensd aivan ensimmadi-

sen tiedon yksityiskohtia.
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Toisaalta esimerkiksi tdssd tutkimuksessa samansuuntaisten kokemusten
ohella esiin nousi tdysin pdinvastainen kokemus: osa vanhemmista kuvasi muis-
tavansa tapahtuneen vuosienkin jidlkeen “kuin eilisen pdivan” juurikin tapahtu-
mahetkelld virinneen tunnekokemuksen vuoksi. Myos Gilbey (2010) ja Mager ja
Andrykowski (2002) ovat tahoillaan havainneet, ettdi nimenomaan huonoiksi
koetut uutiset muistetaan erittdin hyvin vield pitkdnkin ajan jdlkeen. Lienee siis
perusteltua todeta, ettei aika itsessddn valttamattd vield “haalista” tai ”vadrista”
muistoja. Lisdksi on syytd huomata, ettd siind missd muistot itsessdan eivat valt-
tamattd muuttuisi, niistd tehdyt tulkinnat ja niille annettavat merkitykset muut-
tuvat ajan kuluessa ja kokemusten karttuessa, ja juuri siihen osittain perustuukin
nyt késilld olevia tutkimuksen tarpeellisuus. Paitsi, ettd yksiloiden kokemukset
karttuvat ja kokemusmaailmat kehittyvat ajan myo6td, my6s ymparoiva sosiaali-
nen todellisuus muuttuu ja siten muokkaa yksildiden subjektiivisia tulkintoja ja
késityksid. Voidaan siis ajatella, ettd vaikka nyt tuotetut kertomukset omista ko-
kemuksista saattavatkin olla jossain mddrin erilaisia kuin mitd ne olisivat olleet
pikaisemmin tapahtuman jidlkeen keréttyind, ne eivat kuitenkaan ole sen ”oike-
ampia” tai “vadrempid”, vaan kertovat vain enemmaéssd médrin siitd ajasta ja so-
siaalisesta todellisuudesta, jossa ne on sanallistettu. N&in ollen, muistojen tulkin-
toihin liittyvéa ajan kuluessa tapahtuva muodonmuutos tulee ndhda osana tutki-
muksen kohdetta, ei sen tutkimista hdiritsevana tekijand. Tamén lisdksi on syyta
muistaa, ettd siind, missi osa aineistoon valikoituneista kokemuksista oli saanut
alkunsa vuosikausia sitten, osa taas oli huomattavan tuoreita ja syntynyt vasta
sen jdlkeen, kun pditos taman tutkimuksen aloittamisesta tehtiin.

Kolmantena keskeisend tutkimuksen luotettavuuteen liittyvana tekijand on
nostettava esiin tutkimuksen haastateltavien valikoituminen. Esimerkiksi Saara-
nen-Kauppinen ja Puusniekka (2006) ovat koostaneet kirjallisuudessa esiintyvia
ohjeita haastateltavien valintaan tarkoituksenmukaisen aineiston koostamiseksi.
Yhteenvetona Saaranen-Kauppisen ja Puusniekan koosteesta voidaan todeta,
ettd tutkittavien tulisi olla kiinnostuneita tutkimuskohteesta ja suhtautua myon-
teisesti tutkimukseen, jotta yhtendisen kokemusmaailman koostaminen olisi

mahdollista.
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Taman tutkimuksen yhteydessa lienee molempien kriteerien toteutuminen
lienee ilmeistd, silld pelkdstddn haastatelluksi tuleminen edellytti postitus-listo-
jen ja sosiaalisen median kanavien kautta kerétyiltd haastateltavilta moninker-
taista aktiivisuutta tutkittavan ilmion suuntaan: ensinnékin haastateltavat olivat
siis ldhtokohtaisesti valinneet kuulua kyseiselle postituslistalle tai seurata kysei-
sestd sosiaalisen median kanavaa, ja toisena riittdvan kiinnostuneita tutkimuksen
aiheesta vastatakseen ilmoitukseen ja ottaakseen yhteyttd tutkijaan. Siind, missa
osallistujien oma aktiivisuus on ilmeiselld tavalla edes-auttanut aineiston koos-
tamista ja sen analysoimista, lienee paikallaan my6s kysyd, onko huomattavan
aktiivisten vanhempien valikoituminen voinut osaltaan johtaa my0s aineiston
vadristymiseen tulosten yleistettdvyyttd heikentédvilld tavalla? Lienee ilmeistd,
ettd voimakkaita tunnekokemuksia (hyvéssa tai pahassa) herdttaneet omat koke-
mubkset lisddvat aktiivisuuden todenndkoisyyttd, jolloin voidaan arvella, ettd ai-
neistoon olisi mahdollisesti valikoitunut haastatteluita sellaisilta vanhemmilta,
joiden kokemukset edustavat korostetusti jompaakumpaa dédripdata.

Lisédksi aktiivisuuden vaatimukseen liittyy my6s vanhempien itsensi esille
nostama pohdinta perheiden erilaisten voimavarojen merkityksestd. Voiko olla
niin, ettd tutkimus, jossa yhtend keskeisend 10ytond esitellddn huoli mahdolli-
sesta perheiden erilaisista voimavaroista johtuvasta eriarvoisuudesta, onkin it-
sessddn “eriarvoistanut” perheitd tuomalla esiin ddnen vain niiltd per-heiltd,
joilla on ldhtokohtaisesti riittdvésti voimavaroja ja mahdollisuus aktiivisuuteen?
Toisaalta lienee ilmeistd, ettd tutkimuksen eettisyyden vaateen toteutumiseksi
onkin valttimatontd, ettd siihen osallistuu vain sellaisia henkiloitd, jotka ovat
paitsi vapaaehtoisia myos sellaisia, ettd heiddn voimavaransa riittavat eika tutki-
mukseen osallistuminen kuormita heitd liikaa.

Aivan viimeisend havaintona tutkimuksen osallistujiin liittyen mainitta-
koon, ettd tutkijan ponnisteluista huolimatta (myos) tama tutkimus on sukupuo-
lindkokulmasta varittynyt, silld sekd tamén ettd merkittdavimpien siteerattujen
aiempien tutkimuksen tekijoiden ohella tutkimuksen osallistujat ovat olleet ldhes

poikkeuksetta naisia. Sukupuolineutraalimman (eli muitakin kuin naissuku-
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puolta osallistavan) tutkimuksen ohella tarve isderityiselle ensitietotutkimuk-
selle ja ensitietokokemusten tutkimukselle nimenomaan isien ndkokulmasta on

erityisen ilmeinen.
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LIITTEET

Liite 1. Haastattelurunko

HAASTATTELURUNKO

Epdilys herda
1. Epdilitko itse, ettd jotain on vialla? Miksi? Missd vaiheessa epdilys herési?

2. Pitiko etsid sellaista asiantuntijaa, joka otti huolesi vakavasti?

Tutkimus- ja diagnoosivaihe
3. Padsitteko heti tutkimuksiin?

4. Miten tutkimukset etenivat ja miten/mitd niistd kerrottiin?

Diagnoosista kertominen
5. Kuka diagnoosin kertoi?
6. Keita oli lisnd? Missa olitte? Kuvaile tilannetta.

7. Mitd ja miten kerrottiin? Oliko tietoa sopivasti? Oliko se ymmarrettivad ja
kerrottiinko se ymmarrettavasti?

8. Millaisia tunnereaktioita sinussa/ teissa herdsi? Miten niihin suhtauduttiin?
Millaisia tunnereaktiota muissa ldsnéolijoissa herési ja miltd ne tuntuivat?

Ensimmaisii tunnelmia

9. Mitka olivat ensimmaiset ajatukset? Millaisia olivat ensimmaiset tunnit ja
pdivit tiedon saamisen jdlkeen? Mikd lohdutti? Mikd tuntui kaikkein raskaim-
malta? Jdiko jokin sanominen tai sanomatta jattdminen vaivaamaan? Olivatko
jonkun ammatti-ihmisen sanat tai asenne avuksi ja lohduksi? Kuka oli paras tu-
kija?

10. Kuvaile eri perheenjdsenten reaktioita.
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11. Isovanhemmat ym. ldheiset, puoliso jne.: oliko heistd tukea vai oliko heita
tuettava?

Myohempiid tunnelmia
12. Oletteko saaneet ammattilaisilta riittivisti tarvitsemaanne tietoa? Kuka on
ollut tarkein tiedonldhde? Kenelti olisitte toivoneet enemman?

13. Mistd muualta olette saaneet tai hankkineet tietoa?

14. Millaisia haasteita tietoon tai sen saamiseen on liittynyt?

Jdlkeenpdin ajateltuna...

15. Oletteko tavanneet ensitiedon antanutta henkil6ad sittemmin? Millaisia aja-
tuksia tai tunteita hénen ajattelemisensa herattaa?

16. Mitd tunnet ja ajattelet nyt, kun ajattelet diagnoosin saamista ja sitd seu-
ranneita hetkid/pdivia? Millainen vaikutus ammattilaisten toiminnalla ensitie-
totilanteessa oli mielestési seuraavien pdivien kulkuun?

17. Jdlkeenpdin ajateltuna, miti tiesit lastasi koskevasta tilasta ennen diag-
noosin saamista? Oliko se samansuuntaista tai ristiriitaista ensitietotilan-
teessa saamasi tiedon kanssa? Millaisia tunteita ja ajatuksia diagnoosi (diag-
noosin nimi) herétti sinussa ennen diagnoosin saamista? Enta vilittomasti sen
jilkeen? Entd nyt?

18. Miten ajattelet ensitietotilanteen ja siind saamanne tiedon ja tuen vaikut-
taneen perheenne my6hempain tarinaan? Oletko jostain katkera? Enti erityi-
sen kiitollinen?

19. Mitid jdi puuttumaan?

20. Kuinka hyvin itse arvioisit muistavasi ensitietotilanteen ja sitd seuraavat
paiviat? Miksi niin hyvin/huonosti?
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