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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa lastenneuvolan terveydenhoitajien osaamista ja
koulutuksen tarvetta neuromuskulaarisairauksien osalta. Tavoitteena oli selvittaa kyselyn
avulla lastenneuvolan terveydenhoitajien osaamis- ja koulutustarpeita seka ajatuksia koulu-
tuksen toteuttamiseksi. Lisaksi toteutettiin puhelinhaastattelut perheille, joiden neuvolaikai-

sella lapsella on neuromuskulaarisairaus.

Neuromuskulaarisairaudet ovat harvinaisia perinnollisia neurologisia sairauksia, vaikuttaen li-
hassolun, liike- tai aareishermosolujen tai hermolihasliitoksen toimintaan, jolloin lihaksiston
tai hermoston toiminnassa tai yhteistyossa esiintyy hairidita. Neuvolapalvelut suomessa ovat
lakisaateisia palveluita, joita kunta jarjestaa asukkailleen. Suomessa on toiminnassa 900 neu-
volaa, jotka tavoittavat noin 400000 lasta vuosittain. Neuvolapalveluita kayttaa 99,6 % suo-

messa asuvista perheista.

Lastenneuvolan terveydenhoitajille toteutetussa kyselyssa ja perheiden haastatteluista nousi
esille yhtena kehittamisen kohteena lastenneuvolassa tyoskentelevien terveydenhoitajien
osaamisen lisaaminen perustiedoista neuromuskulaarisairauksista, erityisesti sairauden var-
haisten merkkien tunnistamisesta. Toisena keskeisena kehityskohteena nousi esille mahdolli-
suus kehittaa neuvolan ja fysioterapeuttien yhteistyota tukemaan neuromuskulaarisairauksien

varhaista tunnistamista ja sujuvoittamaan hoitopolkua.

Jatkotutkimusehdotuksena voisi olla hyva selvittaa, millainen vaikutus lisakoulutuksella neu-
romuskulaarisairauksista oli lastenneuvolassa tyoskenteleville terveydenhoitajille. Seka tutkia

tarkemmin lastenneuvolan ja fysioterapeuttien yhteistyota seka lahetekriteereja.

Asiasanat: Neuromuskulaarisairaudet, Lastenneuvola, SMA, Varhainen tunnistaminen, kysely-

tutkimus
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The purpose of the thesis was to find out the competence and training needs of chil-
dren’s health clinic nurses in relation to neuromuscular diseases. The survey was con-
ducted to find out the skills and training needs of childen s health clinic nurses and ideas
for implementing the training. In addition, telephone interviews were conducted with

families with a child undergoing neuromuscular disease counselling.

Neuromuscular diseases are rare inherited neurological diseases that affect the function
of a muscle cell, motor or peripheral nerve cell, or neuromuscular junction, resulting in a
disorder of the function or cooperation of the musculoskeletal system. Counselling ser-
vices in Finland are statutory services provided by a municipality to its residents. There
are 900 child health clinics in operation in Finland, which reach about 400,000 children a

year. 99.6% of families living in Finland use counselling services.

The results of the survey and interviews indicated that one of the areas for development
was to increase the knowledge of nurses working in children s health clinics about basic

information on neuromuscular diseases, especially the identification of early signs of the

disease. Another key development was the opportunity to develop collaboration between
the clinic and physiotherapists to support the early identification of neuromuscular dis-

eases and to streamline the treatment pathway.

As a further research proposal, it would be good to find out what effect the additional
training on neuromuscular diseases had on the nurses working in the child health clinic.
As well as to study in more detail the cooperation between the children"s health clinic

and physiotherapists and the referral criteria.

Keywords: Neuromuscular Diseases, Children's Clinic, SMA, Early Identification, Survey
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1 Johdanto

Opinnaytetyossa lahden lahemmin tarkastelemaan neuvolassa tyoskentelevien terveydenhoi-
tajien osaamista neuromuskulaarisairauksiin ja niiden varhaiseen tunnistamiseen tavoitteena
saada keratyn aineiston avulla tietoa lisakoulutuksen tarpeesta. Paamaarana kehittaa neuvo-
lassa tyoskentelevien terveydenhoitajien osaamista, jotta neuromuskulaarisairauksia pystyt-
taisiin jatkossa tunnistamaan paremmin mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Neuromusku-
laarisairaudet ovat harvinaisia perinnollisia neurologisia sairauksia, vaikuttaen lihassolun,
lilke- tai aareishermosolujen tai hermolihasliitoksen toimintaan, jolloin lihaksiston tai her-
moston toiminnassa tai yhteistyossa esiintyy hairioita. Lihasheikkous voi olla pysyvaa tai ete-

nevaa. (Harvinaiset 2022.)

Erityisesti opinnayteyossa tutustun neuromuskulaarisairauksista SMA:han eli spinaaliseen li-
hasatrofiaan, joka johtuu SMN1-geenin mutaatiosta, ja on yksi niista harvoista neuromusku-
laarasairauksista, jonka syy on tiedossa. (caretogetherinsma 2022.) Kiinnostuin aiheesta ke-
salla 2020 silloisessa tyopaikassani paastessani hoitamaan lihassairautta sairastavaa vastasyn-
tynytta ja seuraamaan hanen kehityksensa etenemista. Se heratti minussa kiinnostuksen oppia
lisaa ja kehittaa omaa osaamistani lihassairauksien osalta. Ja tahan tarjoutui tilaisuus, kun
opinnaytetyoni tyoelamakumppani Roche oy etsi opiskelijoita heidan projektiinsa tekemaan

opinnaytetyota neuromuskulaarisairauksien varhaisesta tunnistamisesta neuvoloissa.

Opinnaytetyon tavoitteena on selvittaa neuvolassa tyoskentelevien terveydenhoitajien osaa-
mista neuromuskulaarisairauksien varhaisesta tunnistamisesta, jotta saisimme tietoa lisakou-
lutuksen tarpeesta. Neuvolassa tehtavan kartoituksen lisaksi haastattelen neuromuskulaarisai-
rautta sairastavien lasten perheita, tavoitteena saada heilta arvokasta tietoa kaytannon koke-
muksista neuvolatyosta neuromuskulaarisairauksien tunnistamisesta. Neuromuskulaarisairauk-
sien hoidon ja kuntoutuksen osalta varhainen tunnistaminen on erityisen tarkeaa toimintaky-
vyn yllapitamisen tukemisen kannalta. Myos riittavan ajoissa aloitetulla laakehoidolla on ha-

vaittu olevan hyvia vaikutuksia toimintakyvyn yllapitamisessa

Opinnaytetyossa keskityn teorian etsimiseen neuromuskulaarisairauksista erityisesti SMA:sta,
seka niiden varhaisen tunnistamisen keinoista. Liitteena tyossa tulee olemaan haastattelujen
kaavakkeet. Opinnaytetyo tukee omaa kehitystani ja osaamistani tulevassa tyoelamassa lasten
ja vastasyntyneiden parissa ja tulee antamaan minulle arvokasta tietoa varhaisista merkeista

mihin neuvolassa tai vastasyntyneiden vuodeosastolla olisi hyva kiinnittaa huomioita.



2  Tyoelamayhteistyokumppanit

Opinnaytetyon tyoelamakumppanina toimii Roche oy, joka on maailmanlaajuisesti laaketeolli-
suuden ja diagnostiikan saralla toimiva yhtio. Roche perustettiin jo vuonna 1896 Sveitsissa ja
suomeen yrityksen toiminta laajeni vuonna 1982. Vuonna 2005 Roche oy jakautui kahdeksi eri
yhtioksi Roche oy ja Roche diagnostic, joista ensimmainen eli Roche oy toimii opinnayteyon
tyoelamakumppanina. (Roche oy 2022.)

Rochen toimipiste Suomessa sijaitsee Espoossa ja silla on noin 80 tyontekijaa. Roche oy on
suomessa suuntautunut erityisesti sairaalalaakkeisiin, erikoistuen innovatiivisiin syopahoitoi-
hin, neurologisten sairauksien, keuhkosairauksien, immunologisten sairauksien ja infektiotau-
tien hoitamiseen. Naiden lisaksi Roche oy toimii laajasti ympari maatamme yhteistyossa poti-
lasjarjestojen, terveydenhuollon ammattilaisten, sairaaloiden, yliopistojen ja yhteiskunnallis-
ten vaikuttajien kanssa. Roche oy on Suomessa yksi maamme johtavista kliinisen laaketutki-

muksen toteuttajista. (Roche oy 2022.)

Laakekehitysyksikoita Rochella on Sveitsissa, Japanissa ja Yhdysvalloissa. Roche keskittyy
laakkeiden tuotekehittelyssa vain uusien laakkeiden kehitykseen, minka vuoksi he eivat val-
mista geneerisia laakkeita tai biosimilaareja. Roche investoi vuosittain yli kahdeksan miljardia

euroa tuotekehitykseen ja tutkimukseen. (Roche oy 2021.)

Toisena yhteistyokumppaninani toimii Uudellamaalla sijaitsevan kaupungin lastenneuvolapal-
velut. Lastenneuvolan tarkoituksena on olla edistamassa alle kouluikaisten lasten ja heidan
perheiden terveytta ja hyvinvointia. Edistaminen tapahtuu tukemalla fyysista, psyykkista ja
sosiaalista kasvua ja kehitysta, unohtamatta parisuhteen merkitysta ja vanhempien tukemisen
tarkeytta kohti turvallisempaan ja lapsiystavallisempaan kasvatusta. Varhaisen tukemisen ja
kehityksen edistamisen lisaksi yhtena tarkeimmista lastenneuvolan tehtavista on huomata var-
haisessa vaiheessa erityisen tuen tarpeet ja mahdollistaa tarvittava jatkotutkimukset ja tuki-
toimet perheille seka huolehtia ajantasaisesti kansainvalisen rokotusohjelman toteuttamisesta
alle kouluikaisille lapsille. (THL 2022.)

3 Neuromuskulaarisairaudet

Neuromuskulaarisairaudet ovat lihassairauksia, joiden syy on liike- tai aareishermosolujen tai
hermolihasliitoksen toimintahairiosta. Kyse on lihasten ja hermoston toiminta- tai yhteistyo-
hairiosta, johon kuuluu tahdonalaisen lihaksiston eteneva heikkeneminen. Taudinkuvassa on

usein runsasta vaihtelua taudin tai jopa saman diagnoosin alla olevilla



neuromuskulaarisairauksilla. Taudinkuva voi esiintya lievasta fyysisesta heikkoudesta aina vai-

keaan vammaisuuteen asti. (Lihastautiliitto 2022.)

Opinnaytetyossani perehdyn tarkemmin varhaislapsuudessa alkaviin neuromuskulaarisairauk-
siin. Erityisesti SMA:han eli spinaalinen lihasatrofia, joka on harvoja lihassairauksia, jonka
geenivirhe on tiedossa. SMA:ssa selkaytimessa olevat liikehermosolut eli motoneuronit surkas-
tuvat, jolloin keskushermostosta lahtevat signaalit, jotka ohjaavat lihastenaktiivisuutta vahe-
nevat. Tama johtaa etenevaan lihasheikkouteen ja atrofiaan eli lihasten massan ja voiman as-

teittaiseen haviamiseen. (Caretogetherinsma 2022.)

SMA kuuluu neuromuskulaarisairauksiin. SMA:ssa oireet aiheutuvat selkaytimen etusarven sur-
kastumisesta, jolloin lihasheikkous on voimakkaimmillaan perifeerisissa lihaksissa. (Isohanni,
Pihko 20218.) Suomessa syntyy vuosittain noin viisi SMA lasta, joista arviolta kolmella lapsista
on vaikea asteinen SMA. SMA on luokiteltu oireiden mukaan kolmeen eri tyyppiin. (Isohanni,
Pihko 2018.) SMA on niita harvoja neuromuskulaarisairauksia, joiden aiheuttaja on tiedossa.
SMA johtuu SMN1- geenin mutaatioista. SMN1-geenin tarkoituksena on tuottaa SMN-proteiinia.
SMN-proteiinin tehtava on yllapitaa liikehermosolujen terveytta ja normaalia toimintaa. (SMA-
finland.) SMA periytyy suurimmassa tapauksista molemmilta vanhemmilta, jolloin vanhemmat

ovat kumpikin oireettomia kantajia. (Lihastautiliitto 2018.)

Ensimmainen eli SMA tyyppi 1 on vaikeaoireisin ja alkaa imevaisiassa, joissain tapauksissa oi-
reet ovat nahtavilla jo sikidiassa liikkeiden vahyydella. Oireet ilmenevat SMA tyyppi 1:ssa en-
simmaisten elinkuukausien aikana alaraajojen liikkeiden ja lihasjantevyyden vahentymisena
pahentuen vahitellen niin, etta yleensa noin yhdenvuoden ikaan mennessa potilaalla on vai-
kea hengitysvajaus. Oireet voivat alkuvaiheessa ilmeta heikkona itkuaanena, lapsi on eleetto-
man nakoinen koska kasvojen lihasten toiminta on heikkoa, hengittaessa kaytossa on apuhen-
gityslihakset, vauva vaikuttaa veltolta kasiteltaessa, seka paan kannattelu ei onnistu. Myo-
hemmin alkaa nakya, ettei tavaroihin tarttuminen onnistu eika lapsi ei nouse istumaan. Lap-
sen spontaani liikehdinta on vahaista. SMA tyyppi 1 lapset eivat lahde lilkkumaan, eivat istu
itsenaisesti ja kahteen ika vuoteen mennessa lapsilla on hengityksen tuki kaytossa. Riski en-
nen aikaiselle kuolemalle kahteen ikavuoteen mennessa hengitysvajauksen vuoksi on erittain
suuri. (Isohanni, Pihko 2018.)

SMA tyyppi 2:ssa oireet alkavat ilmeta ensimmaisen ikavuoden loppuun mennessa. Lapset saa-
vuttavat useimmiten istumatasapainon, mutta eivat opi itsenaisesti kavelemaan. Lihasten
heikkouden vuoksi lapsilla, joilla on todettu SMA esiintyy skolioosia, mika on selkarangan vi-
noutuma. Taudin kuva etenee hitaammin kuin tyyppi 1, mutta etenee kuitenkin koko ajan hi-
taasti eteenpain. Hengitystukilaitteesta ja skolioosileikkauksista on apua ja ne tukevat lasten

elamanlaatua ja hyvinvointia taudin oireiden pahentuessa. (Isohanni, Pihko 2018.)



SMA tyyppi 3:ssa oireet alkavat alakouluiassa tai nuorella aikuisialla alaraajaheikkoutena. SMA
tyyppi 3 johtaa useimmissa tapauksissa 10-20 vuoden iassa pyoratuolin kayttoon mutta aiheut-
taa hyvin harvoin vakavia hengitys- tai nielemisvaikeuksia, eika sen ole havaittu vaikuttavan

oleellisesti elinajan ennusteeseen. (Isohanni, Pihko 2018.)

Viime vuosien aikana SMA:n hoito on edennyt nopealla tahdilla eteenpain. Laakityksen ja hoi-
tojen myota lasten elamanlaatua on pystytty parantamaan hidastamalla taudin etenemista.
SMA:n vakavampien muotojen kohdalla onkin ensiarvoisen tarkeaa paasta aloittamaan tarvit-
tavat tukitoimet mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Silloin pystytaan paremmin yllapita-
maan toimintakykya ja jopa tukemaan lapsen motorista kehitysta. Tasta syysta SMA Europe
yhdistys on laatinut tietopaketin White paper SMA:n seulonnoista vastasyntyneilta, jolloin
hoito ja tukitoimet pystyttaisiin kohdentamaan ilman viivetta ja parantamaan oleellisesti las-
ten elamanlaatua ja toimintakykya. Tietopaketti on lahetetty palveluvalikoimaneuvostolle ja
SMA potilaita hoitaville neurologeille. (SMA Finland 2021; SMA NBS Allience 2021.)

SMA:n toteamisessa kaytetaan kliinisen tutkimuksen ja havainnoinnin eli muunmuassa jan-
nerefleksien ja lihassahkotutkimuksen eli ENMG lisaksi verinaytteesta otettavaa geenitutki-
musta SMN1-geenin homostygootin deleetiosta. Niiden lisaksi joissain tapauksissa lihaskoepa-
lasta voi olla hyotya. (SMA Finland 2019.)

4  Lastenneuvolapalvelut Suomessa

1900-luvun alussa Suomessa alkoi varhainen neuvolatoiminta maitopisarayhdistyksen perusta-
mana. Maitopisara-asemilla jaettiin alkuun koyhien aitien lapsille koyhainavustuksena puh-
dasta maitoa, vastineeksi aitien piti kayttaa lastaan saannollisesti laakarintarkastuksissa ja
suostumaan terveydenhoitajan kotikaynteihin. Toimita alkoi pikkuhiljaa laajentua myos tyo-
vaenluokkaan. Maitopisarayhdistys toimi hyvantekevaisyystyona. Vuonna 1920 varhaista neu-
volatoimintaa lahdettiin kehittamaan seka laajentamaan ja toiminta siirtyi kansalaisjarjesto-
jen vastuulle Arvo Ylpon eteenpain viemana. (Rokotustieto 2020.) Vuonna 1920 perustettiin
Helsinkiin ensimmainen neuvola, joka ansioista kolmen vuoden aikana lapsikuolleisuus neuvo-
lan toiminta-alueella laski 15:sta prosentista 3%. (Kela 2017.) Alkuun neuvolatoiminta oli kes-
kittynyt kaupunkialueille, mutta toisen maailmansodan aikaan toiminta laajeni myos maaseu-
dulle, kun evakuoidulle siirtovaelle jarjestettiin kiertavaa neuvolatoimintaa neuvolabussilla.
Vuonna 1944 saadettiin laki ja neuvolatoiminnasta tuli lakisaateista ja valtionavusteista. Vii-
den vuoden siirtyma ajalla neuvolatoiminta siirtyi kuntien jarjestettavaksi, jolloin neuvolapal-
velu tuli olla tarjolla jokaisessa kunnassa. Neuvolatoiminta oli 1950-luvun puolivalissa tavoit-
tanut jo suurimman osan perheista ja perheet hakeutuivat lastenneuvolan palveluihin. (Roko-
tustieto 2020.)
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Tana paivana neuvolapalvelut ovat edelleen lakisaateisia palveluita, joita kunta jarjestaa
asukkailleen. Suomessa on toiminnassa 900 neuvolaa, jotka tavoittavat n. 400000 lasta vuosit-
tain. Avohilmon ja rokotuskattavuustietojen perusteella lastenneuvolapalveluita kayttavien
osuudeksi on arvioitu 99,6% neuvolaikaisten lasten perheista. Palveluissa on pyritty huomioi-
maan hoidon jatkuvuus kouluterveydenhuollon puolelle ja kehittamaan yhteistyota muiden
lasten hyvinvoinnin kannalta olennaisten yhteistyotahojen kanssa mm. suun terveydenhuolto,
fysioterapia, psykologi, ravitsemus- ja toimintaterapeutti, erikoisairaanhoidon palvelut seka
lastensuojelu, varhaiskasvatus, lapsiperheiden kotipalvelu, kasvatus- ja perheneuvola. (THL
2022.)

Lastenneuvolan tehtavana on edistaa 0-6- vuotiaiden alle kouluikaisten lasten ja heidan per-
heiden terveytta ja hyvinvointia seka pyrkien vahentamaan perheiden valisia terveyseroja.
Seuraamalla ja tukemalla lasten fyysista, henkista ja sosiaalista kasvua ja kehitysta, toteutta-
malla kansainvalista rokotusohjelmaa, antamalla perheille terveysneuvontaa mm. nukkumi-
seen, ruokailuun ja vuorovaikutuksen kehittamiseksi seka havainnoida erityisentuen tarpeita
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Tukemalla nain mahdollisimman aikaisen jatkohoidon
ja tarvittavan lisatuen alkamista. Yhtena tarkeana osa-alueena lasten tukemisen ja hyvinvoin-
nin seuraamisen lisaksi neuvolassa tuetaan vanhempia turvalliseen ja lapsilahtoiseen kasva-
tukseen, parisuhdetta unohtamatta. Talla pyritaan edistamaan lasten hyvinvointia kokonais-
valtaisesti. (THL 2022.)

Terveyden ja hyvinvoinnin edistamista varten on laissa ja saadoksissa maaritelty lastenneuvo-
latyon runko. Runko sisaltaa 0-6 vuoden aikana 15 vastaanottokayntia, joista viisi tapahtuu
yhteistyOssa terveydenhoitajan ja laakarin kanssa. Laakarintarkastukset ovat 4-6 viikon, 4kk,
8kk ja 18kk seka 4 v ikaisena. Tarkastuksista kolme on laajoja tarkastuksia 4kk, 18kk ja 4 vuo-
den ikaisena, joissa kartoitetaan fyysisen ja psyykkisen kehityksen seurannan lisaksi perheen
elintapoja, jaksamista ja hyvinvointia laajemmin. Tavallisen kayntirungon lisaksi perheilla on
mahdollista saada tarpeen mukaan lisakaynteja tukemaan kasvua, kehitysta ja vanhempien
jaksamista. (THL 2022.)

5  Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa kyselytutkimuksena lastenneuvolan terveydenhoi-
tajien osaamista ja lisakoulutuksen tarvetta seka koulutuskanavaa neuromuskulaasairauksien
osalta, lastenneuvolassa tyoskentelevilta terveydenhoitajilta seka puhelinhaastatteluna neu-

romuskulaarasairautta sairastavan neuvolaikaisten lasten vanhemmilta.

Opinnaytetyoni tavoitteena on kyselyn ja haastattelujen pohjalta saadun tiedon avulla kehit-

taa koulutusmateriaalia tukemaan lastenneuvolassatyoskentelevien terveydenhoitajien
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osaamista neuromuskulaarisairauksista ja niiden varhaisesta tunnistamisesta, auttaen nain pa-
rantamaan neuromuskulaarisairautta sairastavien lasten elamanlaatua ja toimintakyvyn yllapi-

toa.

6  Opinnaytetyon toteutus
6.1 Vanhempien haastattelu

Haastattelu on yksi aineistonkeruu menetelmista, joilla kerataan tietoa ihmisten elamasta.
Haastattelussa aineiston keraaminen tapahtuu vuorovaikutuksessa haastateltavan kanssa. Eri-
laisia haastattelumuotoja on useampia ja sen maarittaa pitkalti haastattelijan rooli. Haastat-
telu voidaan toteuttaa strukturoituna eli lomakehaastatteluna, jossa haastattelun runko on
tarkasti mietitty ja kysymykset etenevat tarkassa jarjestyksessa, puolistrukturoituna missa
haastattelun runko on valmiiksi mietitty mutta haastateltavalle annetaan vapaampi mahdolli-
suus vastata tai strukturoimattomana eli vapaana haastatteluna, jossa ei ole valmiita vastaus-
vaihtoehtoja ja haastattelun kysymysten esittamistavat vaihtelevat. (Koppa 2021; Puust-

niekka, Saarinen-Kauppinen.)

Opinnaytetyon tiedon keraamisessa kaytin strukturoimatonta haastattelua, joka toteutettiin
puhelimitse. Kysymykset ja tavoitteet haastattelulle oli maaritelty valmiiksi ennen haastatte-
lujen aloittamista. Haastattelun kysymykset olivat ohjaamassa haastattelun kulkua ja maarit-
tamassa aihealueen pysymista oikeassa asiassa. Haastattelut tapahtuivat puhelimitse vapaana
keskusteluna, jossa ei ollut olemassa valmiita vastausvaihtoehtoja haastateltaville. Haastatte-
lut dokumentoitiin tekemalla muistiinpanoja. Haastattelujen jalkeen muistiinpanot analysoi-
tiin ja luokiteltiin kysymysten vastausten perusteella moniin luokkiin. Naiden pohjalta pystyt-
tiin tekemaan vertailua myos opinnaytetyossa kaytettyyn toiseen aineistoon, mika keratiin ky-
selytutkimuksen avulla. Opinnaytetyossa ei tuoda esille haastateltavien tietoja, ainoastaan
paatelmat haastattelukysymyksiin, koska kyse on harvinaisista sairauksista ja pyrimme huo-

lehtimaan, ettei vastaajia tai heidan perheitaan tunnisteta.

Perheiden haastatteluissa paapisteena oli saada lisatietoa perheiden omista kokemuksista
taudin tunnistamisessa. Ohjenuorana keskusteluun oli kysymyspohjana seuraavat kysymykset.
Millaisiin asioihin he itse kiinnittivat huomioita, millaisiin asioihin neuvolassa kiinnitettiin huo-
miota. Kuinka nopeasti perhe paasi erikoisairaanhoidon piiriin ja millaiseksi he kokivat neuvo-
lan kaytannot ja osaamisen taudin tunnistamisessa. Millaisia asioita heille on noussut esille,

mita olisi voinut alkuvaiheessa tehda eri tavalla tai missa he itse toimisivat nyt eri tavalla.

Haastateltavien perheiden etsinnassa apuna olivat potilasjarjestot neuromuskulaarisairauk-
sista, joiden valityksella lahetettiin kyselya vapaaehtoisille halukkaille, joilla oli neuvolaikai-

sia neuromuskulaarisairautta sairastavia lapsia ja jotka olisivat halukkaita osallistumaan
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opinnaytetyohon kartoittamaan ja kehittamaan lastenneuvolan varhaisen tunnistamisen osaa-
mista seka jakamaan omia kokemuksia. Halukkaita haastatteluihin tuli runsaasti ja haastatel-
tavien valinnassa kaytin valintakriteerina lasten ikaa. Vanhemmille kerrottiin suullisesti, etta
osallistuminen on vapaaehtoista ja he voivat lopettaa haastattelun heidan niin halutessa.
Suostumalla haastatteluun he antavat luvan kayttaa haastatteluissa saatuja tietoja osana
opinnaytetyota. Opinnaytetyossa ei tuoda esille haastateltavista mitaan tunnistettavia tie-

toja.

Suurimmalla osalla haastateltavien puheista nousi esille varhaisen tunnistamisen hitaus. Hei-
dan kokemuksien mukaan neuvolassa mahdollisia oireita jaatiin seuraamaan osassa tapauk-
sissa useamman viikon ajaksi tai asiaan ei keretty neuvolan puolelta reagoida, kun vanhem-
mat olivat vieneet asiaa eteenpain oman huolen vuoksi muuta kautta. Neuromuskulaarisairau-
det ovat harvinaisia sairauksia, esimerkina SMA tyyppi 1. Tama on SMA luokituksista vaikea oi-
reisin. Siihen sairastuu suomessa vuosittain noin 3 lasta. (SMA Finland.) Harvinaisuus luo oman
haasteensa oireiden tunnistamiseen, koska osalle terveydenhoitajista ei valttamatta tule koko
tyouralla vastaan yhtaan neuromuskulaarisairautta sairastavaa lasta. Osalla perheista proses-
sin kaynnistymista hidasti vaihtuvat terveydenhoitajat, jolloin arvokkaaseen asemaan nousee
kirjaamisen tarkeys. Mutta se ei kuitenkaan korvaa konkreettista kehityksen seurantaa saman
hoitajan tekemana. Keskusteluista vanhemmat halusivat tuoda esille varhaisen tunnistamisen
tarkeytta, koska mahdollisimman varhain aloitettu hoito edesauttaa huomattavasti toiminta-
kyvyn ja elamanlaadun parantamisessa ja yllapitamisessa. Vanhempien kertoman mukaan,
kun prosessi oli saatu neuvolan puolelta haastateltavilla perheilla kayntiin, eteni se reippaasti

ja mahdolliset tukitoimet paastiin aloittamaan nopealla aikataululla.

Suurimmalla osalla haastateltavien perheiden vanhempien puheista nousi selkeasti esille luot-
tamus vauva-aikana neuvolan terveydenhoitajan osaamiseen ja osa kertoi, etteivat he olleet
itse osanneet olla huolissaan tai edes havainnoida lapsessaan mahdollisia oireita ja nakyvia
merkkeja. Vastaavasti oli myos kokemuksia siita, ettei neuvolanterveydenhoitaja ollut van-
hempien kokemuksen mukaan ottanut riittavan vakavasti nakemysta lapsen voinnista. Jolloin
hoidon aloitus olisi viivastynyt, jos vanhemmat olisivat luottaneet terveydenhoitajan arvioon
ja jaaneet odottamaan ja seuraamaan lapsen kehittymista. Haastatteluissa ei noussut selke-
asti eroa terveydenhoitajan tyokokemuksen vaikutuksesta lapsen kehityksessa nahtavien oirei-

den reagoimisessa.

Vanhemmilta nousi lastenneuvolan puolelle ehdotuksena varhaisen tunnistamisen kehitta-
miseksi tehostaa fysioterapeutille paasya, jo vahaisemmasta huolesta lasten motorisessa kehi-
tyksessa. Seka luoda koulutuspohja vastavalmistuneille ja neuvolassa aloittaneille terveyden-
hoitajille neuromuskulaarisairauksien varhaisista merkeista. Materiaalin tulisi olla sellainen

mihin pystyisi tarvittaessa palata myohemmin.
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Tama kehittamisajatus nousi vanhempien puheista esille, kun perheet kertoivat, etta merkit
neuromuskulaarisairaudesta oli lapsessa nahtavilla jo aiemmin. Mutta vanhemmat, eika neu-
volanterveydenhoitaja ollut osannut reagoida niihin riittavan nopeasti vaan kehitysta ja jaa-
tiin usein seuraamaan. Yanhemmat kertoivat huomanneensa myohemmin lapsesta otetuista
videoista selkeita merkkeja neuromukulaarisairaudesta. Merkkeina esiintyi mm. hengittaessa
apulihakset olivat kaytossa, pienemmilla lapsilla liikkkumattomuutta ja velttoutta, jalkojen ja
kasien liike oli vahaista tai puuttui kokonaan, ei lahtenyt tarttumaan esineisiin, hymya ei tul-
lut, itkuaani oli hento, syominen rinnalla oli heikkoa ja imetysaika jai usein lyhyeksi seka
myos varhaisheijasteiden puuttuminen tai heikkous nousi esille. Paasaantoisesti vanhemmat

olivat tyytyvaisia neuvolaan ja neuvolasta saatavaan tukeen perheen tilanteessa.
6.2  Kyselytutkimus

Kyselytutkimus on aineiston hankintamenetelma, jolla kartoitetaan tietyin kriteerein valitulta
ryhmalta vastauksia samoihin kysymyksiin (Koppa 2016). Kyselytutkimuksessa kysymykset ja
niiden asettelu on suunniteltava tarkasti, pohjautuen kerattavaan tietoon. Tarkeaa on, kuten
Kimmo Vehkalahti tuo esille vuonna 2014 kirjoittamassaan kyselytutkimuksen mittarit ja me-
netelmat kirjassaan, etta kyselytutkimuksessa kysytaan sisallollisesti oikeita kysymyksia tilas-
tollisesti oikealla tavalla, koska kyselytutkimuksessa kyselylomake toimii tutkimuksen mitta-
rina. (Vehkalahti 2014, 20.)

Kyselytutkimus on terveydenhuollon puolella yksi tarkeimmista ja yleisimmista tiedonkeruu-
menetelmista, osittain sen nopeuden, helppouden ja kustannustehokkuuden ansiosta. Kysely-
tutkimuksilla paastaan myos kartoittamaan asiakkaiden kokemuksellista tietoa, mika ei poti-
lasasiakirjoista ja rekistereista nouse esille. Kuten Riikka Luoto (2009) Duodecim-lehteen kir-
joittamassaan tutkimuksen suunnittelua koskevassa artikkelissaan nostaa esille kyselytutki-
musten olevan merkittava osa laaketieteellista ja kansanterveydellista tutkimusta, kyselytut-
kimuksen pystyessa heijastamaan yhteiskunnallisia muutoksia paremmin kuin muilla tutkimus-
menetelmilla kerattavissa olevalla tiedolla. Tutkimuskyselyt ovat usein myos tukemassa
muilla tiedonkeruumenetelmilla kerattavaa aineistoa. Tutkimuskyselyihin lukeutuu kyselylo-

makkeella ja haastattelemalla tehtavat kyselyt. (Luoto 2009.)

Kyselytutkimuksen tehokkuuden ja taloudellisten etujen vastapainona kyselylomakkeisiin liit-
tyy myos epatarkkuuksia, jotka nousevat esille vastaajan oman tiedon, kysymysten huonon
muotoilun tai asettelun vuoksi, nostaen riskia vastaajan johdateltavuuteen. Niiden lisaksi on
huomattu kansanterveydellisia kyselytutkimuksia toteuttaessa, etta vastaamattomuus on ollut
noususuunnassa jo pidemman aikaa. Nama asiat, on tarkea ottaa huomioon kyselytutkimusta
laadittaessa. Yleisesti mita rajatumpi asiakasryhma, sita suurempi kato vastauksissa. (Luoto
2009.)
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Opinnaytetyon aineistonhankintamenetelmaksi valikoitui kyselytutkimus, opinnaytetyon ta-
voitteen myota. Opinnaytetyossa tavoitteena on kartoittaa lastenneuvolassa tyoskentelevilta
terveydenhoitajilta heidan tamanhetkista osaamistaan neuromuskulaarisairauksista, pystyak-
seni kartoittamaan lisakoulutuksen tarpeen ja selvittamaan millaista kanavaa pitkin lisakoulu-
tuksen toteuttaminen olisi hyodyllisin. Tahan tarkoitukseen tarkoin mietityt selkeat kysymyk-
set ja helppovastattavuus auttavat saamaan riittavan suurta otantaa vastauksista verrattuna

esimerkiksi haastattelemalla tehtaviin tutkimuksiin.

6.3  Kyselyn tulokset

Kyselyn tavoitteena on kartoittaa tietoa lastenneuvolassa tyoskentelevilta terveydenhoitajilta
millaiseksi he kokevat oman osaamisensa neuromuskulaarisairauksista, millaista tietoa he ko-
kevat itse tarvitsevansa viela lisaa, seka selvittaa millainen tiedonanto kanana olisi hyodyllisin
lisakoulutuksen jarjestamiseen. Naiden lisaksi kartoitan kysymyksilla tyovuosien yhteytta
osaamisen tasoon. Kyselylomakkeen kysymyksissa on erilaisia vastausvaihtoehtoja monivalin-
takysymyksista vapaasti kirjoitettaviin vastauksiin. Kyselylomakkeen kysymysten asetteluta-

van vuoksi, kyselya on hankala maarittaa laadulliseen tai maaralliseen tutkimukseen.

Maaralliseen tutkimukseen soveltuu kyselyn osasta monivalintakysymykset ja niiden analy-
sointi, mutta vastaajamaaran ei ole odotettu olevan kovin suurta sopiakseen maaralliseen tut-
kimukseen. Laadullisen tutkimuksen alle menisi vapaasti vastattavat kysymykset ja niissa ky-
syttava kokemus omasta osaamisesta. Kyselyssa esiintyy piirteita laadullisesta ja maarallisesta
tutkimuksesta, minka vuoksi kaytan tulosten analysoimiseen luokittelua, mika soveltuu kay-
tettavaksi kummankin tutkimusmenetelman alla ja avaamaan parhaiten kyselyssa haettavia
tietoja. (Koppa 2015.)

Luokittelussa vastaukset jasennetaan ja ryhmitellaan tutkimuskysymyksen kannalta helpom-
min luettavaan muotoon, jolloin vastasien analysointi suhteessa tutkittavaan asiaan selkiytyy.
(Koppa 2015.) Luokittelun avulla jasennetaan vastaukset havainnollistavampaan muotoon niin,
etta vastaukset ovat helpommin verrattavissa tutkimuskysymykseen ja vastauksia pystyy ana-

lysoimaan suhteessa tutkittavaan asiaan.

Kyselytutkimus toteutettiin yhteistyossa Uudellamaalla sijaitsevan kaupungin lastenneuvolassa
tyoskentelevien terveydenhoitajien kanssa. Kysely lahetettiin kaikkiin alueella toimiviin kuu-
teen eri neuvolaan. Terveydenhoitajia kaupungissa tyoskentelee noin 20. Vastausprosentti jai
kohtalaisen alhaiseksi ja vastauksia kertyi vain viisi kappaletta. Osa vastauksista oli puutteel-
lisia, eika kaikissa kysymyksissa ollut vastausta. Kyselytutkimus sisalsi valmiita vastausvaihto-
ehtoja ja vapaata tekstia sisaltavia kysymyksia kymmenen kysymyksen verran. Kyselytutki-

muksen vahaisen vastaajamaaran vuoksi ei kyselyn analysoinnissa nayteta suoria lainauksia
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kyselyyn vastanneiden vapaasti vastattavista teksteista, tarkoituksena suojata vastaajien hen-

kildllisyytta.

Kyselylomakkeen ensimmaisessa kysymyksessa kartoitettiin vastaajien roolia lastenneuvo-
lassa, vaihtoehtoina oli terveydenhoitaja ja laakari. Kaikki kyselyyn vastanneet olivat tervey-

denhoitajia.

Toisessa kysymyksessa kartoitettiin lastenneuvolassa tyoskentelevien terveydenhoitajien tyo-
vuosia lastenneuvolan terveydenhoitajan tyosta. Kyselyyn osallistuneista suurin osa oli tyos-
kennellyt lastenneuvolassa alle 2 vuotta, ollen nain oman tyouransa alkutaipaleella. 2-4 v
vuoden tyokokemus ja yli 8 tyovuoden kokemuksen omaavia vastaajia oli suurin piirtein saman

verran, kuten kuviossa 1 havainnollistetaan.

Kauanko olet tyoskennellyt neuvolassa

nl-2v m2-4y m4-By myliBy

Kuvio 1: Tyokokemus

Kyselylomakkeen kolmannessa kysymyksessa kartoitettiin Lastenneuvolassa tyoskentelevien

terveydenhoitajien omaa kokemusta omasta osaamisesta neuromuskulaarisairauksien osalta.
Vastauksista nousi esille, ettei kukaan vastaajista kokenut omaa osaamistaan hyvaksi. Verra-
tessa vastauksia lastenneuvolassa tyoskentelevien terveydenhoitajien tyovuosiin, ei ollut sel-
keaa yhteytta tyovuosien ja oman osaamisen neuromuskulaarisairauksista ja niiden varhaisen

tunnistamisen kokemuksen valilla.
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MIllaiseksi koet oman osaamisen

neuromuskulaarisairauksista ja niiden varhaisesta
tunnistamisesta

» Eicllenkaan tietoa » Wahainen tieto = Perustiedot Tiedot hyvala tasolla

Kuvio 2: Oma kokemus neuromuskulaarisairauksien osaamisesta

Neljannessa kysymyksessa selvitettiin lastenneuvolassa tyoskentelevilta terveydenhoitajilta,
mita kautta he olivat saaneet tietoa neuromuskulaarisairauksista ja niiden varhaisesta tunnis-
tamisesta. Kysymyksenasettelu vastauksen osalta oli vapaamuotoinen, johon sai vastata va-
paalla tekstilla. Kaikista kyselyyn osallistuneiden vastauksista tuli esille, etta heidan taman-
hetkinen osaamisensa neuromuskulaarisairauksista oli itse hankittua. Vastauksista nousi esille,
etta osaamistaso oli suoraan suhteessa vastaajan omaan kiinnostukseen ja haluun oppia lisaa
neuromuskulaarisairauksista. Yhtena mahdollisena lahteena vastaajat olivat kayttaneet ter-

veysportin sairaanhoitajille tarkoitettua tietokantaa.

Viidennessa kysymyksessa kartoitettiin vastaajien omaa nakemysta siita millaista tietoa he ko-
kevat tarvitsevansa ja haluavat neuromuskulaarisairauksista. Kysymys oli aseteltu siten etta
sithen vastaaminen tapahtui vapaalla tekstilla. Vastauksista nousi kaikilla vastanneilla esille
halu oppia lisaa juuri ensihavannointiin ja erityisesti tietoa ensimmaisista mahdollisista oi-
reista, joihin olisi hyva kiinnittaa huomioita. Niiden lisaksi oli kiinnostusta tietaa, kuinka no-

peasti olisi hyva toimia epailtaessa neuromuskulaarisairautta.

Kuudennessa kysymyksessa kartoitettiin lastenneuvolassa tyoskentelevilta terveydenhoitajilta
mita kautta he kokevat tiedon saannin hyodyntavan heita eniten. Vastausvaihtoehdoista oli
ehdotettu vain kahta erilaista vastausta. Suurin osa vastaajista koki tiedon saannin hyodytta-
van eniten webinaarin kautta koulutuksena ja pienempi maara vastaajista koki saavansa par-
haiten tiedon kirjallisena materiaalina sahkoisessa muodossa. Vastausten perusteella we-

binaari oli toivotumpi vaihtoehto, mutta siihen on helppo lisata sahkoinen materiaali mihin
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voisi tarvittaessa aina koulutuksen jalkeen palata tehostamaan lastenneuvolassa tyoskentele-

vien terveydenhoitajien osaamista ja osaamisen yllapitoa.

Seitsemannessa kysymyksessa kartoitettiin, millainen alusta kyselyyn vastanneilla oli tyoyhtei-
sossa kaytossa mahdollisen koulutuksen/webinaarin jarjestamiseen. Kyseisella kaupungilla

tiedon valityksessa toimi Teams alusta.

Kahdeksannessa kysymyksessa kartoitettiin neuvolassa tyoskentelevien terveydenhoitajien toi-
mintatapoja epailtaessa poikkeamia motorisessa kehityksessa. Vastaajista kaikki konsultoivat
laakaria omista epailyista. Vastaajista 80% laittaisi lahetteen fysioterapeutille karkeamotorii-

kassa esiintyvissa poikkeamissa ja 50% vastaajista laittaisi hienomotoriikassa esiintyvista poik-

keamista lahetteen toimintaterapeutille, kuten kuviossa 3 havainnollistetaan.

Kuinka toimit epaillessasi motorista poikkeamaa

120%

100%
80%
60%
40%
20%

0%

Ladkarin konsultaatio Fysioterapeutille [ahete Toimintaterapeutille
ldhete

m Konsultointi/ldhete  m Kaikki vastaajat

Kuvio 3: Toimintamallit epailtaessa motorisenkehityksen poikkeamaa

Yhdeksannessa kysymyksessa selvitettiin, kuinka lastenneuvolan terveydenhoitaja saa tiedon
lahetteen tekemisen jalkeen asiakaan paasysta erikoissairaanhoidon piiriin. Kysymyksen tar-
koituksena oli kartoittaa kuinka erikoissairaanhoito ja perusterveydenhuolto toimii yhdessa.
Vastauksista nousi selkeasti esille, ettei erikoissairaanhoidosta tule tietoa perusterveyden-
huoltoon vaan kaikki tiedotus tapahtuu kyseisen lastenneuvolan alueella asiakkaan ja tassa

tapauksessa vanhempien valityksella tai selvittamalla itse asiaa potilastietojarjestelma
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Navitaksesta, minne tulee asiakkaan tiedot erikoissairaanhoidosta. Navitaksen kayttoon tulee

olla huoltajalta lupa kayda katsomassa asiakkaan tietoja.

Kymmenennessa ja viimeisessa kysymyksessa kartoitettiin hoitoon paasyn viivetta, kuinka
kauan perheilla menee perusterveydenhuollossa heranneesta huolesta erikoisairaanhoitoon
paasemiseen. Kyselyyn vastanneista terveydenhoitajista kukaan ei osannut arvioida tyypilli-
sinta viivetta erikoissairaanhoidon piiriin paasemiseksi. Vastauksissa korostui hoitoon paasyn
aikataulun vaihtelevuus. Vaihtelevuus oli selkeassa suhteessa siihen, kuinka vakavaksi asia-
kaan tilannetta oli perusterveydenhuollon puolella arvioitu, lastenneuvolan laakarin tai fy-

sioterapeutin toimesta.

Analysoin luokittelemalla kyselyn vapaasti kirjoittamat tekstit ja yhdistin sielta yhtenaiset na-
kemykset kysymyksen vastauksiin. Luokittelussa nousi selkeasti esille, kuinka kaikilla vastaa-
jilla oli samankaltaisia ajatuksia oman osaamisen nykyisesta tasosta ja nykyisen osaamistason
olevan itsenaisesti omasta henkilokohtaisesti halusta oppia lisaa hankittua. Taman lisaksi tar-
kastelin vastauksia ristiin oman osaamistason ja tyossaolovuosia vertaillessa ja vastauksista ei
noussut esille osaamistason edistyneisyytta suhteessa tyossaolovuosiin verrattuna. Ainoana
selkeana tekijana osaamistasoon tulosten perusteella nousi oma motivaatio oppia asiasta li-
saa. Tahan varmasti vaikuttaa se, kuinka harvinaisista taudeista on kysymys puhuttaessa neu-
romuskulaarisairauksista. Tarkastellessa vastauksia siita millaista tietoa vastaajat halusivat
oppia neuromuskulaarisairauksista, nousi kaikista vastauksista esille varhaisten merkkien tun-

nistaminen ja niista tiedon lisaaminen.

6.4 Luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetyossa paapainona on lastenneuvoloille suunnattu kyselylomake, heidan sen hetki-
sesta tietotaidosta neuromuskulaarisairauksien osalta ja aiheeseen liittyvan mahdollisen lisa-
koulutuskanavan hahmottaminen ja neuromuskulaarisairatta sairastavan lapsen vanhemmille
tehtava puhelinhaastattelu kokemuksista ja ajutuksista neuvolantoimminnasta neuromusku-
laarisairauksien varhaisessa tunnistamisessa. Kyselyn luotettavuuteen olen pyrkinyt vaikutta-
maan kysymysten suunnittelulla ja asettelulla ja siten ettei kyselylomakkeen kysymykset ole
johdattelevia ja vie vastauksia valmiiksi tiettyyn suuntaan. Kyselylomakkeessa on kahdenlaisia
kysymyksia, monivalinta- ja avoimia kysymyksia. Koska kyselyssa kartoitetaan osittain vastaa-
jien omaa nakemysta omasta osaamisesta, jaa kyselyn vastausten luotettavuuden arviointi
muilta osin hankalaksi, koska silloin tulisi kyseenalaistaa vastaajien oma nakemys. Ja paa-
saantoisesti kyselyn onnistumisen kannalta luottamus vastaajien omaan nakemykseen on

oleellinen tekija. Vanhempien haastattelussa on myos suunniteltu kysymysrunko ja maaritelty
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valmiiksi tavoitteet haastattelulle, mitka toimivat haastattelun runkona. Haastatteluiden tu-
losten tarkastelussa on otettava myos huomioon, aivan kuin kyselytutkimuksessakin haastatel-

tavien oman kokemuksen vaikutus vastauksiin.

Kyselyssa tai haastatteluissa ei kerata tai kysyta mitaan henkilotietoja ja kyselyn aineisto ei
tule muiden nahtavaksi. Kyselyn vastaukset myos havitetaan asianmukaisesti, kun opinnayte-
tyo on saatettu valmiiksi. Kyselyn eettisyyden arviointi on vaikeampi osa. Kyselyssa ei kysyta
henkilokohtaisia asioita kyselyyn osallistujilta, mutta kyselyssa kartoitetaan vastaajien osaa-
mista neuromuskulaarisairauksista ja kokemusta lastenneuvolatyosta. Mika saattaa kohtalai-
sen pienella vastaajamaaralla tuoda esille tilanteita missa vastauksista on mahdollisesti tun-
nistettavissa kysymykseen vastaajan. Kuten tutkimuseettisen neuvottelukunnan vuonna 2019
julkistetussa julkaisussa ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ja ihmistietei-
den eettinen arviointi suomessa tuodaan esille, ettei tutkimukseen osallistuvalle henkilolle
tule luvata taytta yksityisyyden suojaa, jos se ei ole toteutettavissa. Riski on olemassa erityi-
sesti, kun kyse on pienesta vastaajamaarasta hyvin rajatulla osa alueella. Ja se on myos niita

asioita mihin kiinnitan huomiota vastausten analysoimisessa ja opinnaytetyon kirjaamisessa.

Sen lisaksi huolehdin siita, etta vastaajilla on tarpeellinen pohjatieto saatekirjeesta luetta-
vissa, mita varten kysely toteutetaan ja kuinka aineistoa kasitellaan opinnaytetyonaikana seka
sen jalkeen. Vastaajille annetaan myos mahdollisuus omaan paatoksentekoon kyselyyn osallis-
tumisesta ja heille kerrotaan saatekirjeessa, etta kyselyyn vastaamalla he antavat luvan kyse-
lyn vastausten kayttoon opinnaytetyossani. Kuten tutkimuseettisen neuvottelukunnan eetti-
sissa ohjeissa nostetaan esille tutkimuksen osallistujan kohtelusta ja oikeuksista. Siina ilmais-
taan selkeasti tutkittavan henkilon oikeudestaan paattaa itse osallistumisestaan tutkimuk-
seen, ilman minkaanlaista painostamisen tunnetta ja vastaaja on oikeutettu lopettamaan tut-
kimukseen osallistumisen kesken niin halutessaan, koska samat tutkimustilaanteet ja aiheet

voivat aiheuttaa eri ihmisilla erilaisia reaktioita (Tenk.fi 2019. 8, 12-13.)

Tulosten luotettavuuden arviointiin toi haastetta vastausten vahainen maara kyselytutkimuk-
seen osallistuneilta, seka haastattelujen vapaamuotoinen keskustelujen pohjalta toteutettu
aineiston keruu. Kyselytutkimuksen vastausten yhdenmukaisuus antaa viitetta tulosten mer-
kittavyydelle, mutta tulee ottaa huomioon, etta kyselytutkimuksessa vastauksia tuli vain viisi
kappaletta ja vastaukset tulivat tarkkaan maaritellylta alueelta samasta tyoyhteisosta. Jolloin
ei pystyta vastausten yhdenmukaisuudesta huolimatta vertaamaan kokemuksia muihin tyoyh-
teison ulkopuolella toimiviin terveydenhoitajiin. Olisiko tilanne ja nakemykset erilaiset toi-
sella paikkakunnalla suoritetussa kyselyssa? Toisaalta vastatausten yhdenmukaisuus vanhem-
pien haastatteluista esille nousseesta kokemuksesta neuvolan toiminnasta antaisi hyvaa poh-
jaa tulosten johdonmukaisuuteen. Koska vanhempien haastattelut eivat rajoittuneet yhdelle
paikkakunnalle, jolloin kokemuksellista tietoa kertyi myos muilla alueilla toimivien terveyden-

hoitajien toiminnasta lastenneuvolassa. Haastatteluja ei maarallisesti suoritettu montaa,
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jolloin vastauksissa tulee huomioida nakemysten suppeus. Ainoana tiedonkeruu menetelmana
kyselytutkimus tai haastattelut eivat olisi antaneet tarvittavaa nakemysta vastauksista, mutta
yhtenevat nakemykset kummastakin erilaisesta, eri tavalla toteutetusta ja eri kohde ryhmalle
suunnatusta tutkimuksesta antaa hyvan pohjan tulosten hyodynnettavyydelle jatkossa, koska
vastauksissa paastiin samaan tulokseen erilaisesta lahestymistavasta huolimatta. Vastaukset

analysoitiin ja luokiteltiin samalla tavalla. (Koppa 2021.)

6.5 Pohdinta ja jatkosuunnitelma ehdotukset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa lastenneuvolassa tyoskentelevien terveydenhoita-
jien osaamista ja lisakoulutuksen tarvetta neuromuskulaarisauksista ja niiden varhaisesta tun-
nistamisesta, sen lisaksi oli tarve selvittaa mita kanavaa pitkin ja minka tyylisensa mahdolli-
nen lisakoulutus aiheesta olisi hyodyllisin jarjestaa. Opinnaytetyon aineisto kerattiin kyselylo-
makkeella lastenneuvolassa tyoskentelevilta terveydenhoitajilta ja puhelinhaastatteluna neu-

romuskulaarisairautta sairastavien lasten vanhemmilta.

Vanhempien kokemuksista nousi selkeasti esille toive nopeammasta reagoimisesta oireisiin ja
niiden tunnistamisesta. Useamman haastatteluun osallistuneen vanhemman puheista nousi
esille, kuinka oireita ja varhaisia merkkeja oli nakyvilla jo pidemman aikaa ennen kuin lasta
alettiin kunnolla tutkimaan ja ohjata jatkohoitoon. Jatkohoitoon paastessa asiat etenivat
suurimmalla osalla perheista hyvin nopeasti. Vanhemmat kokivat, etta heita ei joko kuunneltu
riittavasti heidan huolensa kanssa, vaan yritettiin selittaa oireita ja poikkeavaa motorista kay-
tosta muilla mahdollisilla tekijoilla. Mika toisaalta on hyvin ymmarrettavaa, koska neuromus-
kulaarisairaudet ovat hyvin harvinaisia ja usein oireiden taustalla on jokin muu selittava te-

Kija.

Huomattavaa oli, etta myos lastenneuvolassa tyoskentelevien terveydenhoitajien vastauksista
nousi esille halu lisakoulutukseen juuri varhaisten merkkien tunnistamisen osalta. Terveyden-
hoitajat kokivat oman osaamisensa heikoksi asian suhteen. Kaikilla vastauksissa oli yhtenaista,
etta he olivat itsenaisesti hankkineet aiheesta lisatietoa, jolloin osaamisen taso on kiinni pel-
kastaan terveydenhoitajan omasta motivaatiosta ja itsensa kehittamisesta. Ymmarrettavaa
on, ettei kaikkia harvinaisia sairauksia pystyta opettamaan koulutuksessa tai koulutuksissa,

koska siella on tarkeinta peruskehityksen osaaminen ja yleisimpien sairauksien tunnistaminen.

Vanhempien kanssa kaydyista keskusteluista nousi esille useita hyvia ajatuksia sairauden no-
peamman tunnistamisen kehittamiseksi. Yhtena ideana oli tehostaa yhteistyota fysiotera-

peutin kanssa, siten etta lapsia ohjattaisiin varhaisemmin ja kevyemmin perustein fysiotera-
peutin vastaanotolle, silloin mahdolliset vakavammat tilanteet jaisivat nopeammin kiinni ja

nain nopeutettaisiin hoidon aloitusta. Varhaisessa tunnistamisessa terveydenhoitajan rooli
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korostuu, minka vuoksi terveydenhoitajien osaamista varhaisten merkkien havainnoimisesta
motoriikan alueella olisi hyva tehostaa. Apuna voisi kayttaa ohjelistaa siita millaisiin asioihin
terveydenhoitajan tulee kiinnittaa huomiota ja listaa pystyisi kayttamaan konkreettisena
apuna fysioterapeutin lahetteen tekemisessa. Ohjeessa olisi hyva kiinnittaa huomioita esimer-
kiksi, kuinka lapsi hengittaa, kiinnittaa kunnolla huomioita varhaisheijasteisiin ja niiden mah-
dolliseen puuttumiseen, huomioida millainen itkuaani lapsella on, millainen lapsi on kasitelta-
essa, millainen jantevyys lapsella on seka huomioida ikatason mukaisesti, kuinka lapsi kannat-
telee paataan, lahteeko tarttumaan esineisiin ja hymyileeko lapsi. Usein myos rintaruokinta
on haastavampaa neuromuskulaarisairautta sairastavilla lapsilla, koska rinnalla syomiseen tar-
vitaan huomattavasti enemman lihaksia ja niiden kayttoa kuin pulloruokinnalla. Edella mainit-
tujen havainnoinnin kohteiden lisaksi on hyva huomioida, etta neuromuskulaarisairauksissa on
usein tyypillista symmetrinen lihasheikkous ja imevaisikaisella niin kutsuttu sammakkoasento
selallaan maatessa. Sammakkoasennossa imevaisikainen makaa selallaan niin, etta kadet ja

jalat ovat kehon vierella hieman koukussa alustaa vasten. (Isohanni, Pihko 2018.)

Koska usein edella mainitut asiat ovat neuromuskulaarisairauksissa ensimmaisia merkkeja, mi-
hin varhaisessa vaiheessa. Jatkokehityksena olisi hyva tehda lyhyt kertaus yleisesti neuromuk-
sulaarisairaukista, panostaen erityisesti varhaisiin merkkeihin.ei valttamatta aivan varhaisessa
vaiheessa ole osattu kiinnittaa huomiota. Tulee kuitenkin huomioida, etta myos saman taudin
sisalla oirekuvat voivat olla hyvin vaihtelevia, minka vuoksi tarkkaa oirelistaa juuri tietyn tau-
din maarittamiseksi ei pystyta kunnolla tekemaan. Vaan hyodyllisempaa olisi keskittya laa-
jempaan oirekuvaan ja yleisimpiin oireisiin, joihin olisi hyva kiinnittaa huomioita jo niiden
varhaisessa vaiheessa. Jatkokehityksena olisi hyva tehda lyhyt kertaus yleisesti neuromusku-

laarisairauksista, panostaen erityisesti varhaisiin merkkeihin,

Koulutuksen lisaksi olisi hyva laatia kirjallinen tietopaketti mihin pystyisi tarvittaessa helposti
palaamaan. Lisaksi terveydenhoitajille voisi olla hyotya tarkastuslistasta, joka seuraisi mu-
kana jokaisella terveydenhoitajan vastaanotolla. Tarkkailulistaan nostettaisiin jokaiselle ika-
kaudelle tarkeimmat varhaiset merkit, mihin olisi hyva kaynnilla kiinnittaa huomiota. Siihen
kuuluisi aiemmin tekstissa mainittujen oireiden kartoitus. Ja muistilistan lisaksi voisi olla toi-
mivaa kehittaa yhteistyota fysioterapeuttien kanssa niin etta neuvoloille olisi varattuna omat
fysioterapeutit, keille pystyisi varaamaan ajan hyvin nopealla aikataululla, myos pienemmasta
huolesta. Muistilista voisi toimia apuvalineena lahetteen tekemiselle fysioterapeuteille. Uskoi-
sin tasta olevan apua myos muiden lihassairauksien varhaisen tunnistamisen osalta. Ja edel-
leen laakarin konsultaatio aina, kun huoli lapsen kehityksen suhteen heraa edes vahan, se

auttaa mahdollisen jatkohoidon toteutumista ja jatkohoidon kiireellisyyden arvioimista.



22

Lahteet

Sahkoiset

Auranen, Mari. Isohanni, Pirjo. Laaksovirta, Hannu. Ylikallio, Emil. 2021. Duodecim. Motoneu-
ronitautien laakehoito - uutuuksia nakopiirissa. S. 2001-2002. Viitattu 14.2.2022

https://www.duodecimlehti.fi/duo16449

Care together in sma. 2022. Mika on spinaalinen lihasatrofia (SMA)? Viitattu 11.1.2022

https://care.togetherinsma.fi/fi_FI/home/introduction-to-sma/smnil-gene.html?gclid=EAIal-
QobChMIkOzZkoCi9QIVeAWiAx1ZSQKkVEAAYASAAEQIRRPD BwE

Harvinaiset. 2022. Lihastautiliitto. Viitattu 11.1.2022

https://harvinaiset.fi/harvinaiset-verkosto/jasenyhteisot/lihastautiliitto/

Isohanni, Pirjo. Pihko, Helena. 2018. Lastenneurologia. Motoneuronitaudit. Viitattu 3.5.2022

https://www.oppiportti.fi/op/lne00123/do

Kela. 2017. Aitiysavustus toi aidit neuvoloihin. Viitattu 1.4.2022

https://tutkimusblogi.kela.fi/arkisto/4173

Koppa. 2021. Jyvaskylan yliopisto. Haastattelut. Viitattu 24.5.2022

https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineistonhankinta-

menetelmat/haastattelut

Koppa. 2016. Jyvaskylanyliopisto. Kyselyt. Viitattu 13.3.2022

https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineistonhankinta-

menetelmat/kyselyt

Koppa. 2015. Jyvaskylan yliopisto. Luokittelu. Viitattu 22.3.2022

https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineiston-analyysi-

menetelmat/luokittelu

Koppa. 2021. Jyvaskylan yliopisto. Tutkimuksen toteuttaminen. Viitattu 24.5.2022


https://www.duodecimlehti.fi/duo16449
https://care.togetherinsma.fi/fi_FI/home/introduction-to-sma/smn1-gene.html?gclid=EAIaIQobChMIkOzZkoCi9QIVeAWiAx1ZSQkVEAAYASAAEgIRRPD_BwE
https://care.togetherinsma.fi/fi_FI/home/introduction-to-sma/smn1-gene.html?gclid=EAIaIQobChMIkOzZkoCi9QIVeAWiAx1ZSQkVEAAYASAAEgIRRPD_BwE
https://harvinaiset.fi/harvinaiset-verkosto/jasenyhteisot/lihastautiliitto/
https://www.oppiportti.fi/op/lne00123/do
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Ftutkimusblogi.kela.fi%2Farkisto%2F4173&data=04%7C01%7C%7C7012c8bc2a1f46583a8408da16214819%7Cf0b9e9d78d664b169c1c6b07c4796280%7C1%7C0%7C637846629461349019%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000&sdata=4BCzezCnp68QaPAqmTA890v%2FbdcocjObB0VKYTGGduw%3D&reserved=0
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineistonhankintamenetelmat/haastattelut
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineistonhankintamenetelmat/haastattelut
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineistonhankintamenetelmat/kyselyt
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineistonhankintamenetelmat/kyselyt
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineiston-analyysimenetelmat/luokittelu
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/menetelmapolku/aineiston-analyysimenetelmat/luokittelu

23

https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/tutkimusprosessi/tutkimuksen-toteut-

taminen

Lihastautiliitto. 2022. Lihastaudit. Viitattu 08.2.2022

https://lihastautiliitto.fi/lihastaudit/

Lihastautiliitto. 2018 SMA tyyppi 1. Viitattu 3.5.2022.

https://lihastautiliitto.fi/lihastaudit/diagnoosit/motoneuronitaudit/sma-tyyppi-1/

Luoto, Riikka. 2009. Duodecim. Kyselytutkimuksen suunnittelu. Viitattu 13.3.2022

https://www.duodecimlehti.fi/duo98221

Puusniekka, Anna & Saaranen-Kauppinen, Anita. 2006. KvaliMOTV - Menetelmaopetuksen tie-
tovaranto [verkkojulkaisu]. Tampere: Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto. 6.3 Haastattelu.
Viitattu 24.5.2022.

https://www.fsd.tuni.fi/menetelmaopetus/kvali/L6_3.html

Roche oy. 2022. Roche suomessa. Viitattu 26.1.2022

https://www.roche.fi/fi/Yritykset_suomessa/roche-suomessa.html

Roche oy. 2021. Laakehoito. Viitattu 26.1.2022

https://www.roche.fi/fi/laesaekehoito.html

Rokotustieto. 2020. Neuvolat ja kansallinen rokotusohjelma lasten terveyden tukena. Viitattu
1.4.2022

https://www.rokotustieto.fi/uutiset/neuvolat-ja-kansallinen-rokotusohjelma-lasten-tervey-

den-tukena

SMA Finland. Tietoa SMA:sta. Viitattu 3.5.2022

https://smafinland.fi/tietoa-smasta/

SMA Finland. Vastasyntyneiden SMA seulontaa koskeva kirje Palkolle ja neurologeille. Viitattu
3.5.2022

https://smafinland.fi/2021/04/20/vastasyntyneiden-sma-seulontaa-koskeva-kirje-palkolle-ja-
neurologeille/



https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/tutkimusprosessi/tutkimuksen-toteuttaminen
https://koppa.jyu.fi/avoimet/hum/menetelmapolkuja/tutkimusprosessi/tutkimuksen-toteuttaminen
https://lihastautiliitto.fi/lihastaudit/
https://lihastautiliitto.fi/lihastaudit/diagnoosit/motoneuronitaudit/sma-tyyppi-1/
https://www.duodecimlehti.fi/duo98221
https://www.fsd.tuni.fi/menetelmaopetus/kvali/L6_3.html
https://www.roche.fi/fi/Yritykset_suomessa/roche-suomessa.html
https://www.roche.fi/fi/laeaekehoito.html
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.rokotustieto.fi%2Fuutiset%2Fneuvolat-ja-kansallinen-rokotusohjelma-lasten-terveyden-tukena&data=04%7C01%7C%7C7012c8bc2a1f46583a8408da16214819%7Cf0b9e9d78d664b169c1c6b07c4796280%7C1%7C0%7C637846629461349019%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000&sdata=y6XV7iBJkSnPp844BeBxDVZwBp3jyXURNx5m%2Fv5D3tk%3D&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.rokotustieto.fi%2Fuutiset%2Fneuvolat-ja-kansallinen-rokotusohjelma-lasten-terveyden-tukena&data=04%7C01%7C%7C7012c8bc2a1f46583a8408da16214819%7Cf0b9e9d78d664b169c1c6b07c4796280%7C1%7C0%7C637846629461349019%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000&sdata=y6XV7iBJkSnPp844BeBxDVZwBp3jyXURNx5m%2Fv5D3tk%3D&reserved=0
https://smafinland.fi/tietoa-smasta/
https://smafinland.fi/2021/04/20/vastasyntyneiden-sma-seulontaa-koskeva-kirje-palkolle-ja-neurologeille/
https://smafinland.fi/2021/04/20/vastasyntyneiden-sma-seulontaa-koskeva-kirje-palkolle-ja-neurologeille/

24

SMA NBA Alliance. 2021. Whitepaper- Spinal muscular atrophy: screen at birth, save lives. Vii-
tattu 3.5.2022

https://www.sma-screening-alliance.org/tools/

Tenk.fi 2019. Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ja ihmistieteiden eetti-
nen ennakkoarviointi suomessa 2019. Kolmas julkaisu. Tutkimuseettinen neuvottelukunta. s.
8,12-13. Viitattu 13.3.2022

https://tenk.fi/sites/default/files/2021-01/lhmistieteiden_eettisen_ennakkoarvioin-
nin_ohje_2020.pdf

THL. 2022. Lastenneuvola. Viitattu 1.4.2022

https://thl.fi/fi/web/lapset-nuoret-ja-perheet/sote-palvelut/aitiys-ja-lastenneuvola/lasten-

neuvola

Vehkalahti, Kimmo. 2014. Kyselytutkimuksen mittarit ja menetelmat. s. 20 Viitattu 13.3.2022

https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/305021/Kyselytutkimuksen-mittarit-ja-me-
netelmat-2019-Vehkalahti.pdf



https://www.sma-screening-alliance.org/tools/
https://tenk.fi/sites/default/files/2021-01/Ihmistieteiden_eettisen_ennakkoarvioinnin_ohje_2020.pdf
https://tenk.fi/sites/default/files/2021-01/Ihmistieteiden_eettisen_ennakkoarvioinnin_ohje_2020.pdf
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fthl.fi%2Ffi%2Fweb%2Flapset-nuoret-ja-perheet%2Fsote-palvelut%2Faitiys-ja-lastenneuvola%2Flastenneuvola&data=04%7C01%7C%7C7012c8bc2a1f46583a8408da16214819%7Cf0b9e9d78d664b169c1c6b07c4796280%7C1%7C0%7C637846629461349019%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000&sdata=5rsnq5ZaPyw9U55aE3QqUNNv9soa7IlKfveA8JvgszE%3D&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fthl.fi%2Ffi%2Fweb%2Flapset-nuoret-ja-perheet%2Fsote-palvelut%2Faitiys-ja-lastenneuvola%2Flastenneuvola&data=04%7C01%7C%7C7012c8bc2a1f46583a8408da16214819%7Cf0b9e9d78d664b169c1c6b07c4796280%7C1%7C0%7C637846629461349019%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C3000&sdata=5rsnq5ZaPyw9U55aE3QqUNNv9soa7IlKfveA8JvgszE%3D&reserved=0
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/305021/Kyselytutkimuksen-mittarit-ja-menetelmat-2019-Vehkalahti.pdf
https://helda.helsinki.fi/bitstream/handle/10138/305021/Kyselytutkimuksen-mittarit-ja-menetelmat-2019-Vehkalahti.pdf

25

Kuviot
KUVIO 12 TYOKOKEMIUS .. tetteeteeeeeeeeenieeeeeeeeeeeesesesssnnnnnnnssssesseeesesssssnnnnnns 15
Kuvio 2: Oma kokemus neuromuskulaarisairauksien 0saamisesta .........eevvvvvvvvniiiiiiieannn 16

Kuvio 3: Toimintamallit epailtaessa motorisenkehityksen poikkeamaa..........cccovvviviinnnnnn 17


file:///C:/Users/joni/Desktop/Opinnäytetyö%202022/Opinnäytetyö%20valmis_7.6.2022.docx%23_Toc105508435

Liitteet

Liite 1: Saatekirje lastenneuvoloille

Liite 2: Kyselylomake .................

-------------------------------------------------------------------

26



27

Liite 1: Saatekirje lastenneuvoloille

Kiitos kiinnostuksesta osallistua opinnaytetyohon liittyvaan kyselyyn neuromuskulaarisairauk-
sista ja niiden varhaisesta tunnistamisesta neuvolassa. Kysely toteutetaan yhteistyossa tyoela-
makumppanini Roche oy:n kanssa. Roche oy on maailmanlaajuinen yritys, joka on keskittynyt
laaketieteellisiin innovaatioihin jo vuodesta 1896 lahtien. (Rocheoy2021.)

Kyselyn tavoitteena on kartoittaa koulutuksen tarvetta lastenneuvolassa neuromuskulaarisai-
rauksien osalta ja etsia hyvia tapoja koulutuksen toteuttamiselle, jotta neuromuskulaarisai-
rauttta sairastavat paasisivat mahdollisimman varhain hoidon ja tukitoimien piiriin.

Kysely sisaltaa 10 kysymysta ja kyselyn vastaamiseen on hyva varata aikaa n. 10min.

Neuromuskulaarisairaudet ovat lihassairauksia, jotka johtuvat liike tai aareishermosolujen tai
hermolihasliitoksen toimintahairiosta. (Lihastautiliitto2021.) Neuromuskulaarisairauk-

sien osalta varhainen hoidon aloitus on omalta osaltaan tarkeassa roolissa tukemassa parem-
paan elamanlaatuun.

Esimerkiksi SMA:ssa eli spinaalisessa lihasatrofiassa selkaytimessa sijaitsevat motoneuronit eli
lilkkehermosolut, jotka ohjaavat lihasten aktiivisuutta lahettamalla viesteja keskushermos-
tosta, alkavat surkastumaan. Taman seurauksena lihasten massa ja voima alkaa asteittain va-
henemaan ja tulee lihasheikkoutta, koska lihakset eivat saa enaa kaskyja keskushermostosta.
SMA:han ei ole parantavaa hoitoa, mutta askettain on kehitetty uusia hoitoja, jotka voivat
muuttaa sairauden kulkua ja ennustetta merkittavasti. (Auranen,lsohanni,Laaksovirta,Ylikallio
2021 s. 2001.) Koska kaikkien SMA-hoitojen paras teho saavutetaan, kun hoidot aloitetaan
mahdollisimman varhain, on vastasyntyneiden seulonta kaynnistymassa tai kaynnistetty mo-
nissa maissa, ja se tulisi kaynnistaa myos Suomessa (Auranen,lsohanni,Laaksovirta, Ylikal-
lio2021 s. 2002).

Vastaamalla tahan kyselyyn annatte suostumuksen vastausten kayttoon kyseisessa opinnayte-
tyossa. Vastaukset kasitellaan anonyymisti ja tulevat vain opinnaytetyontekijan tietoon. Ke-
ratty aineisto havitetaan asianmukaisesti tyon valmistumisen jalkeen.

Vastausaika loppuu 25.4.2022

Kiitos vastauksista ja osallistumisestasi.

Kyselyyn paaset viestissa olevan liitteen kautta.

Ystavallisin terveisin.
Emmi Karejoki
Terveydenhoitajaopiskelija. Laurea AMK

Tikkurilan kampus
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Liite 2: Kyselylomake

Neuromuskulaarisairaudet

1. Tyoskenteletko neuvolassa
- Terveydenhoitajana?

" Laskaring?
2. Kuinka kauan olet tyoskennellyt neuvolassa?

. Alle 2-vuotta.

-

2-4 vuotta

-

4-8 vuotta

yli 8-vuotta

3. Millaiseksi koet oman osaamisesi neuromuskulaarisairauksista ja niiden varhaisesta tunnis-

tamisesta?

Ei ollenkaan tietoa

Vahainen tieto

perustiedot

tiedot hyvalla tasolla.

4. Mista kautta olet saanut tietoa neuromuskulaarisairauksista?

5. Millaista tietoa koet tarvitsevasi lisaa neuromuskulaarisairauksista ja niiden varhaisesta

tunnistamisesta?
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6. Mita kautta koet tiedon saannin hyodyllisimmaksi?

C Webinaari

videotallenne

kirjallinen materiaali sahkoisena

C Muu vaihtoehto, mika?

7. Mika alusta/kanava teilla on kaytossa tiedon jakamiseen ja koulutuksiin?

8. Kuinka toimit epaillessasi poikkeamia motorisessa kehityksessa?

9. Milla tavalla saatte neuvolaan tiedon lahetteen tekemisen jalkeen, siita milloin asiakas on

paassyt erikoissairaanhoidon piiriin?
" Erikoissairaanhoidon kautta.

" Katsomalla itse Navitaksesta.
" Asiakkaalta/huoltajalta.

[ En saa tietoa asiasta.

10. Kuinka kauan asiakkailla kestaa paasta erikoissairaanhoidon piiriin niin etta, tutkimukset

ja hoidot kaynnistyvat?

Kiitos vastauksista.



