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1 JOHDANTO

Jokaisen lapsen kehitysrytmi on yksilollinen, ja saman ik&isten lasten normaalissakin
kehityksessa on suuria eroja. Noin joka kymmenennell& lapsella ilmenee viivastymié
fyysisten tai psyykkisten toimintojen kehityksessa. Nama toiminnot kehittyvat joko
tavanomaista myéhemmin tai muuhun kehitykseen ndhden epésuhtaisesti. (Matero
2004, 124.) Kehitysviiveisen lapsen kohdalla on tarkedd, etté poikkeavuus kehitykses-
sé tunnistetaan mahdollisimman varhain ja asiaan puututaan nopeasti. Lapsen kehityk-
sen ja kuntoutuksen kannalta paikkakunnalla on hyvé olla etukateen luodut toimivat
verkostot ja suunnitellut hoitoketjut. (Von Wendt & Voutilainen 2006.)

Lapsen kasvua ja kehitysta seurataan lastenneuvolassa, jonka méérdaikaisseurannoissa
pyritaddn l6ytaméaén lapset joilla on kokonaiskehityksen viive tai aistivammoja. Mikali
lapsen normaalissa kehityksessa havaitaan poikkeavuutta, ohjataan lapsi asian tar-
kempaan selvittelyyn erikoissairaanhoidon piiriin, jossa moniammatillinen tydryhma
tutkii miten laajasti lapsen kehitys on viivastynyt ja mik& on poikkeavan kehityksen
syy. (Kaski ym. 2001, 35.) Mikali lapsella todetaan kehitysvamma, siirtyy han kehi-
tysvammaisille lakis&ateisesti kuuluvan erityishuollon piiriin (Von Wendt 2004, 192).

Hoitoketjujen kuvaus on viime aikoina ollut paljon esilla terveydenhuollon eri sekto-
reilla. Hoitoketjujen kuvaus mahdollistaa saumattoman hoidon jatkuvuuden ja selkiin-
nyttdd hoidon kokonaiskuvaa. Sairaanhoitopiireissa hoitoketjujen kehittdmista on pi-
detty merkittdvana keinona hoitokéytantdjen kehittdmisessa ja paéllekkaisten toimin-
tojen vélttdmisessd. Hoidon toimiva porrastus on olennainen osa hoidon laatua, ja sita
kautta terveydenhuollon laatuty6 ja hoitoketjutyo liittyvéat laheisesti yhteen. (Nuutinen
2000, 1821-1822.)

Tdassa opinndytetyodssa tarkastelemme kehitysviiveisen lapsen hoitoketjua Keski-
Suomen keskussairaalassa potilasasiakirjojen perusteella. Liséksi tutkimme, miten
hoitoty0 on Kirjattu. Saimme opinndytetydmme aiheen toimeksiantona Keski-Suomen
keskussairaalan lastenneurologian ja foniatrian péivatutkimusyksikolta. Hoitoketjun ja
hoitotyon kuvauksen tarkoituksena on olla osa lastenneurologian ja foniatrian paivéa-
tutkimusyksikon kuntoutuksen laatukasikirjaa, jonka tavoitteena on hoitotyon laadun

kehittdminen.



2 LAPSEN VIIVASTYNYT KEHITYS

2.1 Kehitysviive

Kehityksella tarkoitetaan fyysisié ja psyykkisid muutoksia, jotka ovat kypsymisen ja
oppimisen aikaansaamia. Kypsyminen ja oppiminen liittyvét kiintedsti toisiinsa. Kun
lapsi saavuttaa riittavan kehitys- ja kypsyystason, on oppiminen mahdollista. Lapsen
kehitys on yksilollist4, mutta se noudattaa tiettyja lainalaisuuksia. Kehityksen viivas-
tymid ilmenee noin joka kymmenennelld lapsella, osalla ne havaitaan jo vauvaiéssa,
osalla vasta kouluidssa. Kehityksen viivastymat tulevat ilmi useimmiten kielen, moto-
ritkan, havaitsemisen, itseluottamuksen ja sosiaalisten taitojen arvioinnin yhteydessé.
Avainasemassa lapsen kehitysviivastymén havaitsemisessa ovat vanhemmat, neuvolat,
paivahoidon henkildsto ja opettajat. Syyné kehitysviivastyméén voi olla keskusher-
moston kypsymaéttomyys. Viivastyneen kehityksen taustalla voivat olla myds tunne-
elamaan liittyvat tekijat, fyysiset puutteet, virikkeettomyys, pitkdaikaissairaudet ja
vammat. (Matero 2004, 124.)

Kehityksen viivastyminen tulisi todeta viimeistadan viiden vuoden ik&&n mennessa,
jotta lapsi saisi mahdollisimman varhain kehitystadan tukevaa ohjausta ja kuntoutusta.
Osa kehityksessa viivastyneista lapsista saavuttaa normaalin kehitystason kouluik&én
mennessa. Osalla lapsista esiintyy koulun alkaessa oppimisvaikeuksia ja erityisope-
tuksen tarvetta. (Matero 2004, 125.)

2.2. Kehitysvammaisuus

Kehitysviivastymé on viiveisyyttd kehityksessd, mutta lapsi voi vield saavuttaa ika-
tasoisensa kehityksen. Kehitysvammaisuus on sen sijaan pysyva kehitykseen liittyva
oireyhtyma. (Vilen ym. 2006, 315.) Vammaisuuden késitettd on madritelty usealla
tavalla. Perinteinen ladketieteellinen mééritelmd tarkastelee vammaisuutta yksilon
ongelmana. Vammaa pidetaan talloin rajoituksena, joka kuntoutuksella pyritaan pois-
tamaan. Uudempi madritelma vammaisuudesta huomioi yksilon ongelman suhteessa
ymparistoon. Tassé mallissa yhteiskunnassa tehdyilla ratkaisuilla on suuri merkitys

siihen, kuinka paljon vamma vaikeuttaa suorituskykya. Tdma muutos nakyy erityisesti
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kehitysvammaisuuden méérittelyssé. (Pihko 2004, 136.) Suomessa arvioidaan olevan
noin 50 000 kehitysvammaista eli 1 % koko véestosté (Kaski ym. 2001, 27).

Suomen kehitysvammalain mukaan kehitysvammaiseksi katsotaan henkild, jonka ke-
hitys tai henkinen toiminta on estynyt tai hdiriintynyt synnynndisen tai kehitysidssa
saadun sairauden, vian tai vamman vuoksi, ja joka ei muun lain nojalla voi saada tar-
vitsemiaan palveluja (L23.6.1977/519). Vammalla tarkoitetaan psyykkisté tai fyysista
vajavuutta, joka rajoittaa pysyvasti suorituskykyé. Kehitysvammaisuuden kriteereina
on Suomessa vanhastaan pidetty matalaa alykkyysosamaaraa (alle 70), ikatasoa hei-
kompaa sosiaalista selviytymisté ja ndiden molempien kriteerien ilmaantumista ennen
18. ik&vuotta. (Matero 2004, 165.)

Maailman terveysjarjeston (WHO) tautiluokituksen ICD-10:n mukaan alyllisella kehi-
tysvammaisuudella tarkoitetaan tilaa, jossa henkisen suorituskyvyn kehitys on estynyt
tai puutteellinen. Luokituksen mukaan kehityksen puutteet koskevat erityisesti kehi-
tysidssé ilmaantuvia taitoja eli yleiseen suorituskykyyn vaikuttavia kognitiivisia, kie-
lellisia, motorisia ja sosiaalisia taitoja. Alyllinen kehitysvammaisuus voi esiintya joko
yksindan tai samanaikaisesti minka tahansa fyysisen tai psyykkisen tilan kanssa.
(Kaski ym. 2001, 21.)

Amerikkalaisen kehitysvammajérjeston AAMR:n (American Association on Mental
Retardation) mukaan kehitysvammaisuus maaritelld&dn tdiménhetkisen toimintakyvyn
rajoitukseen perustuen. Kehitysvammaisuutta luonnehtii ennen 18. ikdvuotta ilmeneva
keskimaaréista heikompi alyllinen suorituskyky, johon liittyy samanaikaisesti rajoi-
tuksia véhintaan kahdella seuraavista itsenéisen eldmén osa-alueista: kommunikaatio,
omatoimisuus, kodin hoito, sosiaaliset taidot, yhteisossa toimiminen, itsehallinta, ter-
veys ja turvallisuus, Kirjalliset taidot, vapaa-aika ja tyo. Alyllisessi kehitysvammai-
suudessa on kyse alyllisten ja adaptiivisten taitojen sekd ympériston vaatimusten vali-

sestd vuorovaikutuksesta. (Kaski ym. 2001, 21.)

Kehitysvammaisuuden syyt voidaan jakaa pre-, peri- ja postnataalisiin syihin. Prena-
taaliset syyt liittyvat syntyméaéa edeltaviin kehityksen hairidihin, joita ovat mm. kro-
mosomimuutokset, periytyvat sairaudet, sikikauden sairaudet sek& epdmuodostumat.
Perinataaliset syyt liittyvat synnytyksen yhteydessa sattuneisiin vaurioihin, joista ta-

vallisimpia ovat hapenpuute ja infektiot. Postnataalisilla syilla tarkoitetaan syntyman
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jalkeisia syitd, joista tarkeimpid ovat keskushermoston infektiot, tapaturmat, lapsuus-
i1an psykoosi sekd psykososiaaliset syyt. Osa kehitysvammaisuuden syisté jaa myos
kokonaan selvittdmatta. (Matero 2004, 167-176.) Kehitysvammaisuuden syyn tunte-
misella on suuri merkitys, silla sairauden kulun tunteminen auttaa ennakoimaan tule-
vaa ja suunnittelemaan yksilollista hoitoa ja kuntoutusta (Ikonen 2004, 357; Kaski
2004, 196).

2.3 Kehitysviiveisen lapsen hoitoketju

Nuutisen (2000, 1821-1822) mukaan suomenkielisessa kirjallisuudessa termien hoi-
tosuositus, hoito-ohjelma ja hoitoketju kaytto ei ole vakiintunutta. Hoitoketjulla tar-
koitetaan yleensa alueellista palvelukokonaisuutta, ja sopimusta siitd kuinka potilasta
tietyissa tilanteissa tutkitaan ja hoidetaan terveydenhuollon eri tasoilla tarkoituksen-
mukaisesti ja laadukkaasti. Hoitoketjulla voidaan tarkoittaa diagnoosikohtaista suunni-
telmaa potilaan hoidosta sairaanhoitopiirin sisélla tai perusterveydenhuollon ja eri-
koissairaanhoidon valist4 sopimusta moniammatillisesta yhteisty0sté ja tydnjaosta.
Selvyyden ja yksinkertaisuuden vuoksi hoitoketjun késitettd voidaan kéyttaa paivittai-
sessd tydssd kun puhutaan tyonjaosta potilaan hoidossa. (Nuutinen 2000, 1821-1822.)
Hoidon porrastuksen tarkoitus perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vélill&
on luoda taloudellinen ja tarkoituksenmukainen jérjestelmé, jossa potilas hoidetaan

siella missa han saa tarkoituksenmukaisimman hoidon (Linden 1998, 21-22).

Sairaanhoitopiireissé hoitoketjujen kehittamista on pidetty merkittdvéna keinona hoi-
tokéytantojen kehittamisessa ja paallekkaisten toimintojen vélttdmisessa. Hoidon toi-
miva porrastus on olennainen osa hoidon laatua, ja sitd kautta terveydenhuollon laatu-
ty0 ja hoitoketjutyo liittyvéat laheisesti yhteen. (Nuutinen 2000, 1821-1822.) T&ssé
opinndytetydssa kuvaamme kehitysviiveisen lapsen hoitoketjun Keski-Suomen kes-
kussairaalassa, joka alkaa kun lapsi tulee tarkempiin tutkimuksiin lastenneurologian

tai foniatrian toimialueelle.

Lapsen psyykkisté ja neurologista kehitysta seurataan ja arvioidaan lastenneuvolan
madréaikaisseurannoissa (Strid & Perheentupa 2003). Karkeamotoriikan kehitys antaa
kuvan lapsen yleisestd kehitystasosta. Sen viiveet tai lievat poikkeamat saattavat ai-

heutua psykososiaalisista tekijoistd, mutta voivat myos olla oireena esimerkiksi kehi-



tysvammasta tai muutoin viivastyneesta kehityksesta tai myéhemmin oppimisongel-
mista. Kehitysvammaan viittaavat esimerkiksi varhaisheijasteiden puuttuminen, liial-
linen voimakkuus tai lihasjdntevyyden velttous tai ylijantevyys. (Honkaranta 2007,
165.)

Lapsen kehityksen arvioimiseen neuvolassa on kehitetty myds erilaisia menetelmia
kuten Leikki-ikaisen lapsen neurologinen arviointimenetelma (LENE). Menetelmaan
sisaltyvét ndko- ja kuulohavainnon, karkeamotoriikan, vuorovaikutuksen, tarkkaavai-
suuden, puheen tuottamisen, puheen ja ké&sitteiden ymmartamisen, kuullun hahmotta-
misen, silma-kasi-yhteistyon, leikin, omatoimisuuden, visuaalisen hahmottamisen ja

lukivalmiuksien arviointia ohjeistavat tehtdvat. (Valtonen & Mustonen 2003, 6.)

Mité varhemmin lapsen kehitysviivastymé ilmenee, sitd vakavammasta asiasta yleensa
on kyse. Vaikeasti kehitysvammaiset lapset erottuvat lastenneuvolassa yleensa jo ime-
vaisidssa, lieva kehitysvamma havaitaan usein vasta leikki-iassa. (Strid & Perheentupa
2003.) Kuntoutus seka pdivahoidon ja koulun tukitoimet on tarkea4 aloittaa lapselle jo
avohoidossa heti kun oireet kehitysviiveestd havaitaan ja saadaan alustava diagnoosi
(Von Wendt, Koivikko, Alén & Viitala 2005).

Epailtaessa lapsen kehityksen viivastymistd, ohjataan lapsi tutkimuksiin, joiden tarkoi-
tuksena on selvittadd, miten laaja-alaisesti lapsen kehitys on viivastynyt ja mik& on
poikkeavan kehityksen syy. Alustava selvitys voidaan tehda perusterveydenhuollossa
la&karin ja psykologin yhteistyoné. Pelkk& perusteltu epéily lapsen kehitysviivasty-
masta riittdd perusteeksi tarkempiin tutkimuksiin keskussairaalan lastenneurologian tai
lastentautien yksikossa. (Kaski ym. 2001, 34-35; Kaski 2004, 183.)

Lastenneurologian ja -foniatrian paivatutkimusyksikkoon lapsi tulee 1a&karin lahet-

teelld, joko neurologisista syistd, kuten aivoperéiset kohtausoireet, kehityksen erityis-
vaikeudet, kehityksenviivastymaét ja -vammat tai foniatrisista syistd, kuten puheenke-
hityksen viivastymat tai —hairiot sekd oppimisvaikeudet. Tutkimukset ja hoito suunni-
tellaan yksilollisesti ja yhteistyossa perheen kanssa. Osa lapsista on péivatutkimusyk-
sikossa viikon jakson, jonka aikana moniammatillinen tyéryhma hoitaa ja tutkii lasta.
Jakson paatteeksi on lahtokeskustelu, jossa lapselle tehd&an kuntoutussuunnitelma.

(Lastenneurologian ja foniatrian péivatutkimusyksikko 2007.)



Kehitysvammadiagnoosin varmistuttua erikoissairaanhoidossa lapsi siirtyy erityis-
huollon palvelujarjestelman piiriin. Erityishuoltopalvelujen jarjestdmisesté on vas-
tuussa palveluja tarvitsevan kotikunta, joka jarjestaa palvelut itse tai ostaa palvelut
muulta palveluntuottajalta. Kullakin erityishuollon kuntayhtyméll& on erityishuollon
jarjestamistd varten tutkimus-, kuntoutus- ja palvelukeskus, neuvola sek& muita tarvit-
tavia toimintayksikoitad. Kehitysvammalain perusteella annettavat erityishuoltopalvelut
ovat kuitenkin toissijaisia tilanteissa joissa kehitysvammainen saa tarvitsemansa pal-

velut samalla tavalla kuin muu véestd. (Kaski 2004, 192-193.)

2.4 Moniammatillisuus kehitysviiveisen lapsen hoidossa ja kuntoutukses-

Sa

Kehitysviiveisen lapsen hoito- ja kuntoutusty6 korostaa voimakkaasti moniammatillis-
ta ryhmatyoskentelyd, johon vanhemmat otetaan heti alkuvaiheesta l&htien mukaan.
N&in vanhemmat saadaan tehokkaasti sitoutumaan lapsen kuntoutukseen. Kuntoutuk-
sen tarpeen arviointi ja suunnittelu alkavat heti ongelman ilmaannuttua ja usein etio-
logisten selvitysten rinnalla. Selvitykset voidaan suorittaa polikliinisesti, paivéosastol-
la tai viikko-osastolla lapsen kehitysviivastyman mukaan. Ensin Idhinnd erityistyonte-

kijat arvioivat lapsen suoritusprofiilia. (Von Wendt 2003, 400.)

Moniammatilliseen tydryhmaéan kuuluvat esimerkiksi erikoislaakérit, sairaanhoitajat ja
lastenhoitajat seka erityistyontekijoitd, kuten psykologi, puhe- ja toimintaterapeutti
seka sosiaalityontekija. Lapselle nimetd&dn myods oma hoitaja, joka hoitaa lasta ja ha-
nen asioitaan. (Lastenneurologian ja foniatrian paivatutkimusyksikko 2007.) Laaketie-
teellisissd tutkimuksissa selvitetddn lapsen sukuun, sikiOkauteen ja syntyméén seka
syntymanjélkeisiin tapahtumiin liittyvia tietoja. Psykologisissa tutkimuksissa maaritel-
14&n lapsen kehitystaso, persoonallisuuden rakenne ja lapsen kyky vuorovaikutukseen
muiden kanssa. Sosiaalityontekijan osuus on selvittéda perheen taloudellista tilannetta,
asumisoloja, keskindisia suhteita ja muita lapsen kehitykseen vaikuttavia tekijoita.
(Matero 2004, 166.) Moniammatillisen tyéryhman tutkimusten lisaksi kehitysvam-
maisuuden diagnostiikassa kaytetddn myos laboratoriotutkimuksia, kuvantamistutki-
muksia (esim. aivojen ultradénitutkimus, tietokonetomografia, magneettikuvaus), neu-
rofysiologisia tutkimuksia (kuten EEG) sek& kudostutkimuksia (Ikonen 2004, 355-
356).
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Moniammatillisen tydryhman tiedot kootaan yhteen palaverissa ja havainnot yhdiste-
tdan vanhempien ja lapsen kanssa péivittéain tydskentelevien henkiléiden havaintoihin.
Samalla laaditaan kuntoutussuunnitelma, jossa madaritelladn mahdollisten terapioiden
tarve ja sovitaan niiden toteutuksesta. Kuntoutussuunnitelmaan kuuluu myos kaavailut
paivéhoidosta ja arvio sek& suunnitelma perheen tarvitsemasta muusta avusta ja tuesta,
kuten apuvalineistd. Kuntoutussuunnitelma tehddan lapsen iésté ja kehitysvaiheesta
riippuen kolmen kuukauden — kolmen vuoden ajaksi. Suunnitelman umpeuduttua suo-
ritetaan uusinta-arvio, jonka avulla suunnitelma pdivitetaan lapsen ja perheen tarpeita
vastaavaksi. Kuntoutuksen osa-alueet painottuvat yksilollisesti lapsen kasvu- ja kehi-
tysvaiheiden mukaan. (Von Wendt 2003, 400-401.) Kuntoutuksen onnistumisen edel-
Iytyksen& on vanhempien, neuvolan, erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon
sekd my6hemmin koulun ja kouluterveydenhuollon hyvé yhteisty6 (Strid & Perheen-
tupa 2003).

3 KEHITYSVIIVEISEN LAPSEN HOITOTYO

3.1 Lasten ja perheiden hoitoty0n periaatteita

Hoitotyo6ll& tarkoitamme tdssa opinndytetytssa sairaanhoitajien ja lastenhoitajien te-
keméa tyoté lasten ja perheiden parissa. Kdytdmme heista nimitysta hoitaja. Vaikka
tutkimuksen ja hoidon kohteena on lapsi, pidetadan koko perhettd kuitenkin hoitotyon
asiakkaana, silla lapsen kehitys ja hyvinvointi ovat aina sidoksissa perheen hyvinvoin-
tiin (Lindholm 2004, 16).

Perhekeskeisyys on keskeinen lasten hoitotyon periaate. Perhekeskeisessé hoitotydssa
korostetaan perhett itsensé asiantuntijana ja hoitotyota suunnitellaan ja toteutetaan
yhdessa lapsen ja tdaman vanhempien kanssa. Hoitotyontekijan tehtdvana on tukea
lapsen ja vanhempien oikeuksia hoitoa koskevassa paatoksenteossa. (Linden 2004,
32.) Perheitd hoidettaessa huomioidaan perheen riippuvuus ymparistosta seka perheen
ja ympadriston valinen vuorovaikutus, keskeisend tavoitteena on perheen omien voi-
mavarojen vahvistaminen. T&m4 vaatii perheen ja sen elinympériston tuntemista, ti-

lanneherkkyyttd, vanhempien ja lasten oikeuksien ja paatoksenteon kunnioittamista
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sekd luottamuksen saavuttamista. (Lindholm 2004, 16-17.) Perhekeskeisyyden lisaksi
lasten hoitotyon periaatteisiin kuuluu yksil6llisyys, omatoimisuus, turvallisuus, kas-

vun ja kehityksen turvaaminen seka hoidon jatkuvuus (Linden 2004, 32-34).

Perheiden mukana olo on my6s ehto lapsen turvallisuuden kokemukselle sairaalassa.
Turvallisuuden periaate toteutuu parhaiten luottamuksellisessa vuorovaikutussuhtees-
sa. Hoidon aikana on huolehdittava paitsi lapsen fyysisestd, myds psyykkisesté ja so-
siaalisesta turvallisuudesta. Turvallisuuden tunteen séilyttamiseksi lapset tarvitsevat

paljon aikuisen laheisyytta sek& mahdollisuuden leikkid. (Linden 2004, 33.)

Lasten hoitotydssa korostuu yksilollisyyden periaate, jonka mukaan jokaisella lapsella
on oikeus olla oma ainutkertainen yksild, jonka kehitysmahdollisuuksiin uskotaan.
Hoitotyon lahtokohtana pidetéan talloin lapsen persoonallisuutta, kulttuuritaustaa ja
kehitysvaihetta. Kasvun ja kehityksen turvaaminen edellyttaa etté lapsi saa sairaalas-
sakin kehitysmahdollisuuksia ja i&n mukaisia virikkeitd. Omatoimisuuden periaatteen
mukaan hoidon tavoitteena on tukea lapsen idnmukaista omatoimisuutta. Ohjaamalla
ja kannustamalla perhettd autetaan saavuttamaan mahdollisimman suuri itsendisyys.
Jatkuvuus hoidossa huomioidaan siten, etté lapsi ja perhe voivat sitoutua voimavaro-
jensa mukaan hoitoon. Hoitotyon keinoina ovat yksildvastuinen hoitoty0 ja kirjalliset
hoitosuunnitelmat. Lapsen hoito toteutetaan moniammatillisena yhteistyona, ja tie-
donkulusta huolehditaan. (Linden 2004, 32-33.)

3.2. Hoitoty0 lastenneurologisella osastolla

Kehitysviiveisen lapsen hoitotyon ldhtokohtana ovat lapsen kyvyt, taidot ja kéyttay-
tyminen seka lapsen tarpeet ja suhde toisiin ihmisiin, lapsen perhettd unohtamatta
(Kiikkala 1991, 21-23). Sairaalassa tutkittavien ja hoidettavien lasten hoitotydssa kes-
kitytaan lapsen fyysisen ja psyykkisen terveyden edistamiseen seka ihmis- ja ympéris-
tosuhteiden tukemiseen. Fyysista terveyttd edistdvassa hoitotyossa lasta autetaan ak-
tilvisuuteen ja litkuntaan, hermostoperadisiin toimintoihin (kuten sorminapparyys ja
aistihavainnot), lepoon ja uneen sek& ruokailuun ja eritykseen liittyvissé toiminnoissa.
Psyykkisen terveyden edistdmiseen pyritdan auttamalla lasta kehonkuvan, persoonalli-
suuden seké tiedollisten valmiuksien kehittymisessé. Lasta autetaan myds ryhman

jasenyyteen sekd vastavuoroisuuteen ihmissuhteissa. Lisdksi hoitotydssa keskitytadan
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lapsen perheenjasenten vélisiin suhteisiin sek& tuetaan vanhempia hoitamaan omaa
kehitysviiveista lastaan. (Kiikkala 1991, 91.)

Olli (2006) on tutkinut kehityshairidisen lapsen hoitotyoté lastenneurologisella osas-
tolla monipuolisin tutkimusmenetelmin. Han kuvaa tutkimuksessaan seka hoitajan
nakyvaa toimintaa ettd hanen ajattelutoimintaansa. (Olli 2006, 38-39.) Tutkimuksen
mukaan kehityshairidisen lapsen hoitotyon keskeisin sisalt lastenneurologisella osas-
tolla on lapsen kuntoutumista edistavé hoitoty0, joka koostuu lapsen taitojen ja kayt-
taytymisen sekd perheen tilanteen arvioinnista, lapsen kehityksen tukemisesta seka
perheen ja paivékodin tai koulun ohjaamisesta (Liite 1). (Olli 2006, 50-58.)

Vanhempien tukeminen on myos oleellinen osa hoitoty6td, tdéhan kuuluvat keskeisené
vanhempien kuunteleminen sekd heidan auttaminen tilanteen hyvaksymisessa ja huo-
mion suuntaaminen myoénteisiin asioihin. Naiden liséksi hoitaja huolehtii lapsen pe-
rustarpeista ja fyysisesta terveydesta seké kaytannon jarjestelyistd. Hoitajan tyon osa-
alueita ovat myos hoitotyon suunnittelu ja kKirjaaminen sekd yhteistyd moniammatilli-
sen tydryhmén kanssa (Liite 1). (Olli 2006, 48.)

3.3 Kehitysvammaisuuden toteaminen

Useimmiten vanhemmat saavat tiedon lapsen vammasta sairaalassa pitkien tutkimus-
ten jalkeen. Tieto oman lapsen kehitysvammaisuudesta on usein raskas, myos silloin
kun kehitysvammaisuutta on jo epéilty pidempaan. Vanhempien kuullessa ensimmai-

sen kerran lapsensa vammasta, on tilanne aina herkka. (Vilen ym. 2006, 313.)

Ensimmadistd tiedonantoa lapsen vammasta tai sairaudesta kutsutaan ensitiedoksi, sii-
hen kuuluvat vammaisuuden toteaminen seké siihen liittyvien reaktioiden, kysymys-

ten ja tunteiden késittely koko perheen kannalta (Talvela 2004, 33). Pelkké ladketie-

teellinen tieto on ensitiedoksi riittdmatonta. Hannisen mukaan (2004, 189) ensitietoti-
lanteissa, joissa henkilokunta keskittyi vain vammaan, vanhemmat kokivat etté heidat
oli ohitettu eik& heit& ole kohdattu. Vanhemmat kaipaavat myos arkipaivaan liittyvaa
tietoa seka tietoa vammaisen lapsen kehityksesté ja tulevaisuudesta. Arkipéivaan liit-
tyva ensitieto vaikuttaa suuresti perheen selviytymiseen ja lapsen vammaisuuden hy-

vaksymiseen. Lisdksi vanhemmat toivovat, etté ensitietona kerrottaisiin myos positii-
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visia asioita ja annettaisiin tietoa hoidon jatkuvuuteen liittyvista asioista, esimerkiksi
kuntoutuksesta, sosiaalipalveluista ja vertaistuesta. Ensitiedon antaminen on prosessi,
johon kuuluu paitsi tietojen antaminen sairaalassa, myos kotona selviytymisen tuke-
minen. (Talvela, 2004, 34.)

Vanhemmille on tarkedd kuulla diagnoosi heti, sill4 useimmilla on aavistus lapsen
kehitysvammasta ja he kokevat tiedon odottamisen ylimaaréisena taakkana (Kaski ym.
2001, 297). Myo6s Maatan (2001, 108) mukaan ammattilaisten ajatus vanhempien suo-
jelemisesta, kun mitd&n varmaa ei vield tiedetd, johtaa paradoksaalisesti entisté suu-
rempaan huolestumiseen. Tieto lapsen vammasta tulee antaa molemmille vanhemmil-
le yhtd aikaa, luottamuksellisesti ja sanoilla jotka he ymmartavat. Vanhemmat toivo-
vat ettd heitd kunnioitetaan ja myos lasta kohdellaan yksilona ja ettd ammattilaiset
ottavat huomioon koko perheen pelkéan sairauden tai vamman sijasta. (Davis 2003,
28.)

Hénnisen (2004, 188, 190) mukaan onnistunut ensitietotilanne on sellainen, jossa tun-
teet on sallittu niin vanhemmilta kuin henkil6kunnaltakin. Lisaksi kysymys on kiireet-
tOmyydesta, aitoudesta ja rehellisyydesta. Avoin vuoropuhelu ja l1asnéolo mahdollista-
vat tiedon lisdksi my0s surun ja toivon kasittelyn. Vanhemmat pitévat tarkeand, ettei

ensitietotilanteessa surkutella tai anneta katteettomia lupauksia. Oikeita sanoja ei aina

ole, eikd niita aina tarvitakaan. (Hanninen 2004, 190.)

3.4 Perheen sopeutumisen tukeminen

Diagnoosin kuultuaan vanhemmat ovat yleensé sokissa ja sekavia eivétka he kykene
ymmartdmaén mita heille sanotaan tai mité tapahtuu. Vanhemmat joutuvat kaoottiseen
tilanteeseen eivatka kykene ennustamaan valittomia tai pitkan aikavélin tapahtumia
sill& tilanne on uusi. (Davis 2003, 23-24.) Usein vanhemmat syyttavat itsedan ja mo-
net ajattelevat, etta heitd koetteleva paha on rangaistusta jostakin vaarésta teosta tai
laiminlyonnistad. Mikali kehitysvamman syy voidaan selvittad, saattaa syyllisyyden-
tunnot ja toisten syyttely lievittyd. (Kaski ym. 2001, 299.) Suru menetetysté terveesta
lapsesta ja pelko tulevista ongelmista vaikuttaa vanhempien suhtautumiseen. Tunneti-
lat voivat vaihdella epdilystd ja epauskosta masennukseen ja vihaan. (Pihko 2004,
137))
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Vammaisuuden toteaminen on alku sopeutumiselle, jonka my6td vanhemmat joutuvat
muuttamaan mielikuviaan voidakseen sovittaa uudet ja ennalta arvaamattomat tapah-
tumat niihin. Uuteen mielikuvaan liittyy ahdistusta, sill4 sairauden tai vammaisuuden
todelliset seuraukset selvidvét vasta ajan myot4. Vanhempien sopeutumiseen vaikutta-
vat erittain merkittavasti heidan kasityksensd omasta itsestdén ja omista kyvyistaan.
Ammattilaisten kunnioittava kohtelu ja viestinta voi lisatd vanhempien itsekunnioitus-

ta ja auttaa heitd sopeutumaan paremmin tilanteeseen. (Davis 2003, 24, 29.)

Tyontekijan suhtautuminen lapsen vammaan nékyy vanhemmille asenteina, k&ytan-
toing, ilmeing, eleind ja sanoina. Vanhempien ja henkilokunnan vélille syntyva jannite
riippuu siitd, miten eri tavalla vanhemmat ja henkilokunta suhtautuvat vammaiseen
lapseen. (Hanninen 2004, 191.) Vanhempien alkuvaiheen kokemuksilla on vaikutusta

heid&n suhtautumiseen lapseensa ja hdnen mahdollisuuksiinsa (Pihko 2004, 137).

Hénnisen (2004, 190) mukaan perheiden avun tarve on ensitietotilanteissa aina yksi-
I61list4 ja vaihtelevaa. Toiset vanhemmat kaipaavat enemman ulkopuolista tukea kuin
toiset, tdhan vaikuttaa heidan elamantilanteensa ja suhtautumisensa lapsen vammaan.
Hopia (2006, 79) korostaa ettd hoitajan on tarkeaa tarkastella jokaisen perheen tilan-
netta ja avun tarvetta perheen nakokulmasta kasin ilman omia ennakko-olettamuksia
perheen tarpeista. Nain perheen todellisuus tulee kohdatuksi ja ensitietotilanne palve-

lee paremmin perheen tarpeita.

Vanhempien selviytymiseen vaikuttavat heiddn voimavaransa ja selviytymiskeinonsa.
Perheen voimavaroja voivat olla esimerkiksi vanhempien hyvinvointi ja hyvé itsetun-
to, perheen sisdinen toimiva vuorovaikutus, myonteinen suhtautuminen tulevaisuu-
teen, sosiaalinen tuki, yhteisen vapaa-ajan vietto, huumori ja ihmissuhteet. (Jurvelin,
Kyngés & Backman 2006, 21.) Hoitotyon tehtdvanad on tukea perheen omia selviyty-
miskeinoja ja voimavaroja. Merkityksellisen tiedon tarjoaminen ja toivon elavoittami-
nen ovat tarkeitd keinoja. (Pelkonen & Hakulinen 2002, 209.)
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3.5 Hoitotyon kirjaaminen potilasasiakirjoihin

Potilasasiakirjoilla tarkoitetaan potilaan hoidon jérjestamisessa ja toteuttamisessa kay-
tettdvia asiakirjoja tai teknisia tallenteita, jotka sisaltavat potilaan terveydentilaa kos-
kevia tai muita henkil6kohtaisia tietoja. Téna péivana potilasasiakirjajérjestelmét
muodostuvat kokoelmasta sahkoisia ja paperisia asiakirjoja. Potilasasiakirjojen tehté-
vané on palvella potilaan hoidon suunnittelua, toteutusta ja arviointia seka edist&é hoi-
don jatkuvuutta. Potilaan hoidon kirjaamisesta on saddetty lailla. (Hallilla & Graeffe
2005, 20-21.)

Potilasasiakirjojen kasittely ja laatiminen ovat osa potilaan hoitoa. Potilasasiakirja-
merkint6jen tulee olla riittavid, tarpeellisia ja virheettomia. Riittdvén laajat ja asian-
mukaiset merkinnat selkiinnyttavat ja vahvistavat potilaan ja hoitohenkildkunnan oi-
keusturvaa. (Ylipartanen 2003, 38-39.) Mikali potilasasiakirjoja tarkastellaan jalkeen-
pain potilaan, hanen omaistensa tai potilasvahinkolautakunnan puolesta, lahtokohtana
hoitotyon kirjaamiselle on, mik& on Kirjattu, on myds tehty ja mitd ei ole kirjattu, ei
ole tehty. (Hallila & Graeffe 2005, 18.)

Henkilotietolain mukaan muita henkildité kuin potilasta itsedén koskevia tietoja saa
merkitd potilasasiakirjoihin vain, jos ne ovat potilaan hoidon kannalta valttamattomia
(Ylipartanen 2003, 39). Alaikaisen lapsipotilaan kohdalla perheen kuuluminen mu-
kaan hoitoon on itsestaan selvéa. Lainsd&danto ei kuitenkaan ota kantaa siihen, miten
potilaan perheenjdsenet otetaan hoitoon mukaan, tai sithen mill& tavoin Kirjataan hei-
déan osuutensa potilaan hoidossa. Kirjallisuudessakaan ei ole juuri kiinnitetty huomiota
siithen, mitd perheestd voi, saa ja pitaa kirjata. Myos siitd on vahan tietoa, millaisia
asioita potilaan perheest kirjataan. Perheen ja sen jasenid koskevien tietojen kirjaami-

sen on oltava aina suhteessa potilaaseen. (Hopia, Schild & Hovikoski 2007, 99-100.)

Haasteita potilaan hoidon kirjaamiselle asettavat siirtyminen sahkoiseen kirjaamiseen,
terveysongelmien monimutkaistuminen, hoitoaikojen lyheneminen, kaytettévissa ole-
van tiedon méaarén lisddntyminen sekd potilaiden tasavertainen osallistuminen hoitoa
koskevaan paatoksentekoon. Nykyisin potilaat myds itse tietdvat omasta sairaudestaan
ja sen hoidosta entista enemmén. Tama lisad osaltaan odotuksia hoitohenkilstoa koh-

taan, mitd ja miten potilaista ja heidan hoidostaan kirjataan. (Kéarkk&inen 2007, 90.)
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Kansainvélisesti on tehty paatos siirtyd yhtenéiseen, rakenteiseen hoitotyon Kirjaa-
mismalliin koko terveydenhuollossa. Mallin Iahtokohtana ovat hoitotydn ydintiedot,
joita ovat hoidon tarve, hoitotydn toiminnot, tulokset, hoitoisuus ja hoitotyén yhteen-
veto. Rakenteisuus merkitsee potilastietojarjestelmissé otsikkotason tietoja, tiedon
muotoa seka luokitusten ja koodistojen ké&yttod. Rakenteistettu tieto tekee hoitoproses-
sin ndkyvaksi ja mahdollistaa tiedon hyodyntamisen eri tarkoituksiin. (Tanttu & Rusi
2007, 113-114.)

Hoitotyon tulisi perustua nayttoon, eli tutkittua tietoa tulisi soveltaa kaytantoén hoito-
tyon auttamismenetelmid valittaessa. My0s potilasasiakirjoihin kirjaamisen tulisi pe-
rustua ndyttoon. Nayttoon perustuvan kirjaamisen tavoitteena on, etté asiakirjoista
saadaan luotettavaa tietoa potilaan hoitoa ja terveyttd koskevista vaihtoehdoista, tie-
donkulku tehostuu ja hoitotydsté karsiutuvat vailla tieteellistda varmuutta olevat autta-
mismenetelméat. Ongelmana on, ettei kaikista hoitotydn auttamismenetelmista ole riit-
tavasti tutkittua tietoa. (Hallila 2005, 13.) Tassé opinnédytetydssé tutkimuksemme koh-
distuu paperisiin potilasasiakirjoihin, joista tarkastelemme kirjaamisen sisaltoa tutki-

mustehtaviemme mukaan.
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinndytetydmme tavoitteena on kuvata kehitysviiveisen lapsen hoitoketju Keski-
Suomen keskussairaalassa seké kuvata hoitotydon osuus hoitoketjussa kirjaamisen pe-
rusteella. Hoitoketjun kuvauksen tarkoituksena on olla osana lastenneurologian ja fo-

niatrian kuntoutuksen laatukasikirjaa.

Tutkimustehtavat

1. Millainen on kehitysviiveisen lapsen hoitoketju lasten neurologian ja foniatrian

toimialueella?

2. Miten kehitysviiveisen lapsen hoitoty0 on kuvattu potilasasiakirjoissa?
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5 AINEISTON KERUU JA ANALYSOINTI

5.1 Aineiston keruu

Tavoitteenamme oli kuvata kehitysviiveisen lapsen hoitoketju Keski-Suomen keskus-
sairaalassa seké selvittdd miten hoitotyd on kuvattu lapsen hoitoketjussa potilasasia-
kirjoissa. Tutkimustehtdvamme ohjasi meidéat valitsemaan lahestymistavaksemme
laadullisen tutkimuksen. Laadullista tutkimusta ké&ytetdan, kun halutaan tuottaa teo-
reettista tietoa ilmioistd, joista ei ole aikaisempaa tietoa tai 10yt&a uusia nakdkulmia jo
osin tuttuihin ilmi6ihin (Kylméa, Vehvildinen-Julkunen & Lahdevirta 2003, 3).

Laadullisen tutkimuksen aineisto valitaan tarkoituksenmukaisuuden periaatteella ja
osallistujia on yleensa vahan, silla pyrkimyksena on kerata rikas aineisto tutkimuksen
kohteena olevasta ilmiostd (Kylmé & Juvakka 2007, 26-27). Liian suuri aineisto voi
vaikeuttaa tutkittavan ilmion kannalta oleellisten asioiden 10ytymista (Kylma ym.
2003, 4). Tassa opinnaytetydssa kerasimme aineiston kahden lapsen potilasasiakirjois-
ta, jotka yhteyshenkilomme valitsi meille seuraavin kriteerein: lapsi on ollut hoitojak-
solla kehityksen viivastymén vuoksi kuluneen vuoden aikana ja diagnoosiksi on tar-
kentunut kehitysvammaisuus, joka ei liity mihink&an syndroomaan. Tutkimukseen

valittujen kahden lapsen oli tarkoitus edustaa téllaisia tyypillisia tapauksia.

Aineistomme koostui yhden foniatrisen- ja yhden neurologisen lapsen potilasasiakir-
joista, jotka saimme kokonaisuutena kayttéomme. Potilasasiakirjoja kasittelimme las-
tenneurologian ja foniatrian péivatutkimusyksikon tiloissa. Aloitimme hoitoketjun
muodostuksen l&hetteestd, jolla lapsi tuli erikoissairaanhoidon piiriin kehitysviiveen
vuoksi. Hoitoketju saatiin muodostettua erikoisalakohtaisista lehdisté (lastenneurolo-
gia ja foniatria), jonka lisdksi kd&vimme I&pi kaiken mité oli lapsesta kirjoitettu lahet-
teen tekemisen jalkeen. Rajasimme kuitenkin pois kaikki kehitysviiveeseen liittymat-
tOmat asiakirjat, ja haimme tietoa vain hoitoketjun kulkuun liittyneista asioista. Hoito-
tyon kuvaukseen liittyvét tiedot poimimme hoitajien paivittéisista kirjauksista seka
hoitotyon lehdille laadituista yhteenvedoista tutkimusjaksojen ajalta, joita oli yhteensa
nelja kappaletta. Hoitotyon yhteenvedot sisélsivat hoitajan lapsesta tekemid osastoha-

vaintoja, jotka olivat jaoteltu seuraavalla tavalla: ADL-taidot, leikki ja keskittyminen,
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liilkkuminen ja kehonhahmotus sekd kommunikointi, vuorovaikutustaidot ja sosiaali-

Suus.

5.2 Aineiston analysointi

Hoitotyon kuvausta analysoimme sisallonanalyysilla. Sisallonanalyysia voidaan pit&a
laadullisen hoitotieteellisen tutkimuksen perusprosessina. Se on menetelma, jolla voi-
daan analysoida kirjoitettua ja suullista aineistoa, kuten péivakirjoja, puheita, raportte-
ja ja artikkeleita. Siséllonanalyysissa aineistoa tiivistetadn siten, ettd tutkittavia ilmidi-
t4 voidaan lyhyesti ja yleistavasti kuvailla ja saada niiden véliset suhteet selkedsti esil-
le. Olennaista on, etté tutkimusaineistosta erotetaan samanlaisuudet ja erilaisuudet.
(Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 21, 23.) Siséllonanalyysi voidaan tehd& joko
aineistosta lahtien eli induktiivisesti tai deduktiivisesti, jolloin analyysia ohjaa aikai-
sempaan tietoon perustuva luokittelurunko (Kyngds & Vanhanen 1999, 5). Téassa

opinndytetydssa analysoimme aineistomme induktiivisesti.

Siséllonanalyysi on prosessi, joka etenee seuraavien vaiheiden kautta: analyysiyksikén
valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistdminen, luokittelu ja tulkinta sek&
sisallon luotettavuuden arviointi. Analyysiyksikko voi olla aineistoyksikko, esimer-
kiksi dokumentti tai aineiston yksikko, esimerkiksi sana tai lause. (Latvala & Vanha-
nen-Nuutinen 2003, 24-25.) Tassa opinnédytetydssa analyysiyksikkona on tutkimusteh-

tavien mukaiset lauseet ja lauseenosat.

Ennen analysointia tulee pa&tta analysoidaanko vain se, mika on selvasti ilmaistu
dokumentissa vai analysoidaanko mygs piilossa olevia viestejd, jolloin analysointi
siséltad aina tulkintaa (Kyngéas & Vanhanen 1999, 5). Potilasasiakirjat oli kirjoitettu
potilaslahtoisesti, joten jouduimme kayttamaan tulkintaa 16ytadksemme lapsen kuva-

uksen taustalla olevan hoitotyon sisallon.

Aineiston pelkistdmiselld tarkoitetaan, ettd aineistolta kysytdan tutkimustehtdvan mu-
kaisia kysymyksia ja aineiston vastaukset eli pelkistetyt ilmaukset kirjataan aineiston
termein. Tadman jalkeen aineisto luokitellaan, eli etsitdan pelkistettyjen ilmauksien

erilaisuuksia ja yhtalaisyyksid. Samaa tarkoittavat ilmaukset yhdistetddn samaksi luo-

kaksi, joka nimetdén sisaltod kuvaavasti. Samansisaltoiset luokat yhdistetadn edelleen
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toisiinsa, jolloin saadaan ylaluokat, tatd jatketaan niin kauan kuin se siséllon kannalta
on mahdollista. Tutkimuksen tuloksena raportoidaan analyysissd muodostettu malli,
késitekartta, kasitejarjestelma tai kategoriat. (Latvala & VVanhanen-Nuutinen 2003. 26-
29, Hallila 2005, 115.) Kerdsimme aineistomme hoitajien tekemisté yhteenvedoista
hoitotyon lehdiltd sekd hoitotyon paivittaisisté kirjauksista. Poimimme hoitajien kirja-
uksista lauseita ja lauseenosia, joista muodostimme alaluokkia, jotka puolestaan yh-

distimme kahdeksi paaluokaksi (Liite 2).

6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Hoitoketju

6.1.1 Neurologisen lapsen hoitoketju

Lapsi tuli 4,5-vuotiaana neuvolalédékarin lahetteella ADHD-epéilyn vuoksi lasten-
neurologian poliklinikalle kaksi kuukautta lahetteen saapumisen jalkeen. Poliklinikka-
kaynnill& lapsi ja h&dnen perheensé tapasivat lastenneurologin ja psykologin seka toi-
mintaterapeutin. Tdmén jalkeen pidettiin yhteispalaveri, johon osallistuivat lapsi van-
hempineen seka lapsesta havaintoja tehnyt moniammatillinen tydéryhmaé. Lapsen diag-
noosiksi muodostui tassa vaiheessa neurologisen kehityksen erityisvaikeudet. Palave-
rissa suunniteltiin tukitoimina toimintaterapiaa ja puheterapiaa lapsen kuntouttamisek-
si ja kehityksen tukemiseksi. Perhe tapasi myos sosiaalityontekijan, jonka kanssa kasi-

teltiin matkakorvaus- seka hoitotukihakemuksia.

Puolen vuoden kuluttua yhteispalaverista lapsi tuli viikon (5vrk) osastokuntoutusjak-
solle kehitysarvioon lastenneurologian ja foniatrian paivatutkimusyksikkéon. Tallgin
lapsen hoitoon ja tutkimukseen osallistui poliklinikkakaynnilté tuttujen ammattihenki-
I6iden liséksi hoitaja. Sairaalakoulun opettaja kartoitti lapsen kouluvalmiuksia ja arvi-
oi hanelle sopivaa kouluratkaisua seka tarvittavia tukitoimia koulun kayntiin. Lis&ksi
lapsesta otettiin kehitysvammadiagnostiikkaan liittyvia laboratoriotutkimuksia, aivo-
jen magneettitutkimus sek&d EEG. Osastokuntoutusjakson paéatteeksi lapsen diagnoo-
siksi muodostui etiologialtaan avoin kehitysvammaisuus. Samalla hanelle tehtiin kun-

toutussuunnitelma perusterveydenhuoltoon.
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Noin vuoden kuluttua kehitysvamma diagnoosista lapsi kutsuttiin viikon osastokun-
toutusarvioon lastenneurologian- ja foniatrian paivatutkimusyksikkéon. Tallgin lapsen
kehityst& arvioi sama moniammatillinen tiimi kuin edellisellékin kerralla. Osastojak-
son péaatteeksi lapselle tehtiin uusi kuntoutussuunnitelma, jossa madriteltiin tarkasti
terapioiden tarve (esim. puheterapia 40 x 45 min / vuosi) seka selviteltiin sopivaa pai-
vahoitoa / koulua ja avustajan tarvetta. Jatkossa lapsen hoito ja kuntoutus jarjestetédén

kehitysvammaneuvolassa.

6.1.2 Foniatrisen lapsen hoitoketju

3,5-vuotias lapsi tuli puheterapeutin lahetteelld viivastyneen puheenkehityksen vuoksi
foniatrian poliklinikalle, jossa lasta arvioivat foniatri ja puheterapeutti. Poliklinikka-
kéaynnin jalkeen lapsen tilannetta ké&siteltiin moniammatillisen tyéryhmén yhteispala-
verissa, jossa lapsen diagnoosiksi muodostui puheen kehityksen erityisvaikeudet. Lap-
selle suunniteltiin viikon tutkimusjaksoa lastenneurologian ja foniatrian paivatutki-
musyksikkdon seka liséksi tukitoimia hanen puheenkehitykselleen perusterveyden-
huoltoon, kuten puheterapiaa seka fysioterapiaa.

Viiden kuukauden kuluttua poliklinikkakaynnista lapsi tuli viikon tutkimusjaksolle,
jonka aikana lasta arvioivat omahoitaja, foniatri, puheterapeutti, toimintaterapeutti,
psykologi, kuulontutkija sek& sosiaalityontekija. Liséksi lapselle tehtiin l&&ketieteelli-
sid tutkimuksia, kuten kuulo, ndkd, pituus, paino, pdanympérys, EEG seka verikokei-
ta. Lapsen diagnoosiksi tarkentui kokonaiskehityksen viive. Tutkimusjakson paatteek-
si lapselle tehtiin jatko- ja kuntoutussuunnitelma, jossa méadriteltiin paivahoidon ja
terapioiden tarve seka hoitotukiasiat. Lapselle tehtiin I&hete padn magneettitutkimuk-

seen.

Vuoden kuluttua edellisestd tutkimusjaksosta lapsi kutsuttiin viikon (5vrk) kuntoutus-
jaksolle, jonka tavoitteena oli diagnoosin tarkistus ja uusi kuntoutussuunnitelma. Lap-
sen kehityksen arviointiin osallistui moniammatillinen tydryhma. Jakson paatteeksi
lapsen diagnoosiksi tarkentui kehitysvammaisuus ja hanelle tehtiin jatko- ja kuntou-
tussuunnitelma oman kotikunnan kehitysvammahuoltoon. Jatkokéyntejé erikoissai-

raanhoidon piiriin ei end4 sovittu.
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6.2 HoitotyOn kuvaus

Siséllonanalyysissa hoitotyon kuvauksen ylakategorioiksi muodostuivat lapsen ha-
vainnointi ja arviointi sekd lapsen tukeminen paivittaisissa toiminnoissa. Lapsen ha-
vainnoinnin ja arvioinnin alakategoriat muodostuivat luontevasti hoitajien yhteenve-
dossa kayttaman jaottelun mukaisesti: ADL-taidot, leikki ja keskittyminen, liitkkumi-
nen ja kehonhahmotus sek& kommunikointi ja vuorovaikutus. Péivittdisten toimintojen
alakategorioiksi muodostuivat lapsen perustarpeista huolehtiminen, lapsen ohjaus ja

kannustaminen seka lapsen perheen huomioiminen.

Analyysivaiheessa teimme saman havainnon kuin Olli (2005, 48.) toi esiin. K&ytén-
nossa hoitajan suorittama toiminto voi liittyd moneen asiaan yhta aikaa. Esimerkiksi
sy0 salaattia sormin” liittyy sekd lapsen perustarpeista huolehtimiseen etta lapsen
havainnointiin. Kdytimme jokaista analyysiyksikk6& vain kerran sijoittamalla ne mie-

lestdmme parhaiten soveltuvaan luokkaan.

6.2.1 Lapsen havainnointi ja arviointi

Hoitajien kirjausten perusteella keskeinen osa hoitoty0té4 on lapsen havainnointi ja
arviointi. Hoitajat havainnoivat ja arvioivat lapsen taitoja ja kayttaytymistd monenlai-
sissa tilanteissa, joissa he ovat lapsen kanssa, kuten ruokailussa, leikkitilanteissa sek&

vuorovaikutuksessa toisten kanssa.

ADL-taidot

Hoitaja havainnoi tarkasti lapsen kayttaytymista ja taitoja paivittaisissa toiminnoissa,
kuten ruokailu, pukeutuminen ja riisuuntuminen, pesut seka wc-asiointi. Esimerkiksi
ruokailutilanteessa hoitaja havainnoi, miten lapsi onnistuu, miten han keskittyy, mais-
tuuko ruoka vai valikoiko lapsi ruokia, kummassa kadessa lapsi pitaa ruokailuvalinet-

t4, mik& on ote ja vaihteleeko katisyys.

”Veitsella pilkkoo, valilla tylsalla puolella.”
’Ruokaa tippuu pdéydalle ja rinnuksille, varsinkin jogurtti ja kiisseli.”
’Osaa pukea ja riisua, vaatteet menevat valilla vaarinpain ja kengat va-

lilla vaariin jalkoihin.”
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”’Periaatteessa osaa (pukeutua), mutta vaatii aikaa, apua ja aikuisen oh-

jausta.”

Leikki ja keskittyminen

Hoitaja havainnoi lapsen leikki& ja keskittymista: mitd ja miten lapsi leikkii, 10yt&dako
han tekemisté ja miten keskittyy siihen, leikkiiko lapsi yksin, yhdessé vai toisten rin-
nalla. Lisaksi hoitaja arvioi lapsen hienomotorisia taitoja, kuten piirtdmistd, maalaa-

mista ja erilaisten pelien sujumista.

Laakarileikkia leikkii, kuuntelee nukkea, antaa laaketta, rokottaa, mit-
taa verenpaineen.”

’Laittoi elaimid juomaan ja samalla leikki, etta juo itsekin lammikosta™
“Elainleikkiin han keskittyi aikuisen kanssa.”

Kiinnittdd huomiota kaikkiin &aniin ja kyselee kuka tuli, kuka meni.”

’Helposti oma sydminen unohtuu, kun seuraa toisten touhuja.”

Liikkuminen ja kehonhahmotus
Hoitaja havainnoi lapsen liikkeité ja karkeamotorisia taitoja kuten portaissa kavelya ja
liukuméen laskua. Hoitaja arvioi lapsen selviytymisté osaston fyysisessd ympérist0sséa

kuten esimerkiksi 16ytd&ko lapsi paikat osastolta.

.. liikkeissaan kompelon oloinen ja han kaatuilee helposti”
’Portaat yl6s vuoroaskelin, alas enempi tasa-askelin, joskus ottaa kai-

teesta kiinni, ei aina”

Kommunikointi, vuorovaikutus ja sosiaalisuus
Hoitaja havainnoi lapsen kommunikointia, ilmeit4 ja eleitd, kontaktin ottoa aikuisiin ja
toisiin lapsiin, arvioi puhetta sek& puheen ymmartdmistd, muistamista seka lapsen

kykya ja tapaa ilmaista tunteensa.

’Selkeéan konkreetin arkipuheen ymmartaa, mutta ohjeita on toistetta-
va.”

’Puhepuoli on edistynyt edelliseen jaksoon verrattuna.”

’lloinen tytto, osaa ilmaista tunteensa, ikdvan ja mielipahan.”

’Kuvat ovat olleet jasentdméassa paivaa ja han on katsonut niita.”
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’0On sanonut yhtd sanaa kerrallaan, mutta osastolla on kuultu muutama

kahden ja yksi kolmen sanan lausekin.”

6.2.2 Lapsen tukeminen paivittaisissé toiminnoissa

Perustarpeista huolehtiminen

Lapsen ollessa osastolla hoitaja huolehtii tdaman perustarpeista ja hyvinvoinnista. Lap-
selle jarjestetd&dn mahdollisuus ruokailuun ja lepoon sek& huolehditaan h&nen turvalli-
suudestaan. Kaikissa tilanteissa hoitaja havainnoi lasta ja tarpeen mukaan ohjaa tai

auttaa hanta konkreettisesti.

... 0saa syoda itse, pukeutumisessa tarvitsee apua’
... on kaytdssa vaippa ja pissi on tullut usein vaippaan”
... ei ole vaarantajua, joten han tarvitsee valvontaa koko ajan”

... aiti herétteli paivaunilta™

Ohjaus ja kannustaminen
Hoitaja ohjaa lasta paivittéisissa toiminnoissa ja tukee hantd omatoimisuuteen kannus-

tamalla sek& yhdessa harjoittelulla.

’Ohjattuna istuu pOydan aaressa”
’Aikuinen oli ohjaamassa leikkia”
..ol toiminut leikissa sanallisella ohjauksella™

... tarvitsee aikuisen kannustusta ja rohkaisua”

Lapsen perheen huomioiminen
Hoitaja huomioi lapsen perheen ja perheenjdsenten osallistumisen paivittaisiin toimin-
toihin osastokuntoutusjakson aikana. Hoitaja havainnoi myos lapsen ja perheenjasen-

ten valistd vuorovaikutusta.

> ,..istui aidin sylissa”

”Tuli osastolle aidin kanssa”
’Is& kuljettanut viikon”
Aidin pyyntoihin ei reagoi”

"Veljen kanssa leikkinyt yhteisleikkig."
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6.3 Yhteenveto tutkimustuloksista

Tutkimiemme kahden lapsen hoitoketjut olivat paépiirteittéin yhtenevéiset. Peruster-
veydenhuollosta kirjoitetun lahetteen jalkeen kummankin lapsen hoitoketju alkoi poli-
klinikkakaynnilla, jossa tehtiin alustavat tutkimukset ja arviot lapsen kehityksesta seka
jatkosuunnitelma lapsen kehityksen tukemiseksi seka arvioimiseksi. Kumpikin tutki-
mamme lapsi osallistui kaksi kertaa viikon osastokuntoutusjaksolle lastenneurologian
ja foniatrian paivatutkimusyksikkdon, jossa moniammatillinen tydryhma tutki lasta.
Ensimmaisen osastokuntoutusjakson paatteeksi kummankin lapsen diagnoosi tarkentui
ja heille tehtiin jatkosuunnitelma. Toisen osastokuntoutusjakson tutkimusten lopuksi
kumpikin lapsi sai kehitysvammadiagnoosin ja lasten hoito ja seuranta suunniteltiin
tapahtuvaksi kehitysvammahuollossa. Kehitysviiveisen lapsen hoitoketjun etenemises-
t4 muodostettiin tutkimustuloksena vuokaavio (Kuvio 1). Vuokaavion vasemmassa
reunassa on ajallisesti kuvattuna neurologisen lapsen hoitoketju ja oikeassa reunassa

foniatrisen lapsen hoitoketju.

Ero tutkimiemme lasten hoitoketjuissa oli moniammatillisen tydryhmén hieman eri-
lainen kokoonpano lapsen tarpeen mukaisesti. Lisaksi tutkimiemme lasten hoitoketjut
erosivat aikataulullisesti vain siind kuinka pian lahetteen kirjoittamisen jalkeen he
padsivat ensimmadiseen arvioon poliklinikalle. Muutoin hoitoketjut etenivat myos ajal-

lisesti yhtenevaisesti.

Keskeisin hoitotyon sisaltd lastenneurologian ja foniatrian paivatutkimusyksikossé oli
potilasasiakirjojen perusteella lapsen havainnointi. Hoitajat raportoivat tarkasti ja yk-
sityiskohtaisesti lapsen kehitysté ja k&yttdytymista arvioiden sitd kaikkiin paivittaisiin
toimiin liittyen. Liséksi hoitaja tuki lasta paivittéisissa toiminnoissa huolehtien lapsen
perustarpeista ohjaamalla ja kannustamalla. Yhteisty0 lapsen perheen kanssa lapsen

osastokuntoutusjakson aikana nakyi hoitajien kirjauksista vain vahan.
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F
Lahete perusterveydenhuollosta
Lastenneurologian poliklinikka Foniatrian poliklinikka 5 kk
- lastenneurologi - foniatri
- psykologi - puheterapeutti
- toimintaterapeultti
2 vk
Yhteispalaveri Alustava Jatkosuunnitelma
T diagnoosi | > | - tukitoimet lapsen
kehityksen tukemiseksi
l 5 kk
Lastenneurologian ja foniat-
rian paivatutkimusyksikko:
Osastokuntoutusarvio (5 vrk)
- lastenneurologi / foniatri Diagnoosin Jatko- ja
- hoitaja tarkentuminen kuntoutus-
; —1> —1> -
- puheterapeutti suunnitelma
- toimintaterapeutti
- psykologi
- sairaalakouluarvio
- erityislastentarhaopettaja
- sosiaalityontekija
- la&ketieteelliset tutkimukset
Lastenneurologian ja foniatrian 1v

paivatutkimusyksikko:
Osastokuntoutusarvio (5 vrk)
- lastenneurologi / foniatri

- hoitaja

- puheterapeutti

- toimintaterapeultti

- psykologi

- sairaalakouluarvio

- kuulontutkija

- erityislastentarhanopettaja
- sosiaalityontekija

Diagnoosi: Kehitysvammaisuus

|

Kuntoutussuunnitelma

- terapioiden tarve

- lapselle sopiva péivahoito /
koulu

-

Jatkoseuranta kehitysvammahuollossa

D

Kuvio 1. Kehitysviiveisen lapsen hoitoketju Keski-Suomen keskussairaalassa



25
7 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa huomiota kiinnitetdan tutkittavan ilmién tun-
nistamiseen ja tutkimuksen merkityksen perustelemiseen seké tutkimustehtavien ni-
medmiseen. Luotettavuuden arviointi kohdistuu myos tutkimusaineiston kerd&dmiseen,
aineiston analysointiin ja tutkimuksen raportointiin. (Kylmé ym. 2003, 6-7; Kylma &
Juvakka 2007, 130-131.)

Aiheen valinta

Tutkimusaiheen valinta on eettinen ratkaisu ja sen valinnassa kysytééan, kenen ehdoilla
tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkimukseen ryhdytaan (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2004, 26). Tutkimusaiheemme vastaa lastenneurologian ja foniatrian paivatutki-
musyksikon tarpeeseen saada tietoa kehitysviiveisen lapsen hoitoketjun kulusta seka
hoitotyosta. Koska kehitysviiveisen lapsen hoitoketjua ei ole aiemmin kuvattu Keski-
Suomen keskussairaalassa, antaa opinndytetydmme arvokasta tietoa hoitotyon laadun
kehittdmiseksi. Saimme tutkimusluvan kahden lapsen potilasasiakirjojen tutkimiseen
sekd mahdollisten haastattelujen tekemiseen opinnédytetytdmme varten konservatiivi-

sen alueen ylihoitajalta (Liite 3).

Aineiston valinta

Tutkimusaineistona olevat kahden lapsen potilasasiakirjat ovat yhteyshenkilomme
valitsemat ja ne edustavat tyypillisia kehitysvammadiagnoosin saaneita lapsia. Luotet-
tavuuteen vaikuttaa tutkimusaineiston pieni koko ja potilasasiakirjojen valintaan vai-
kuttaneet kriteerit. Ajatuksena tutkimuksen alkuvaiheessa oli tarvittaessa taydentéa
potilasasiakirjoista saatua tietoa haastattelemalla lastenneurologian ja foniatrian paivé-
tutkimusyksikon hoitajia. Haastattelusta kuitenkin luovuttiin, koska saimme tutkimus-

tehtdviimme vastaukset potilasasiakirjoista.

Aineiston analysointi

Yksi tarkeimpié tutkimuseettisid normeja on yksityisyyden kunnioittaminen, tutki-
musetiikan liséksi siihen velvoittavat kansainvéliset sopimukset ja Suomen lait, kuten
perustuslaki ja henkilotietolaki. Pyrkimyksend on estaa tutkittavia koskevien tietojen
joutuminen vaariin ké&siin ja est&a yksittdisen ihmisen tunnistaminen tutkimusteksteis-
td. (Kuula 2006, 124, 127.) Késittelimme tutkimusaineistomme Keski-Suomen kes-

kussairaalan lastenneurologian ja foniatrian péivatutkimusyksikon tiloissa. Lasten



26
potilasasiakirjoissa oli ndkyvissé heidan nimensé ja henkildtunnuksensa. Késittelimme
potilasasiakirjoja vain tutkimuksemme kannalta oleellisten tietojen osalta. Emme ko-
pioineet papereita, emmeka vieneet niitd osaston ulkopuolelle. Pidimme huolta lasten
anonymiteetin sailymisestd. Omissa muistiinpanoissamme kaytimme heisté kirjainly-

henteitd N ja F, jolloin lasten henkilttiedot eivét tule esiin, eikd heitd voi tunnistaa.

Luotettavuuteen vaikuttavat tutkijan taidot, arvostukset ja oivalluskyky, myds aineis-
ton laatu korostuu (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003, 36). Taman tutkimuksen
luotettavuuteen vaikuttaa osaltaan kokemattomuutemme tutkijoina. Dokumenttiaineis-
toa, kuten potilasasiakirjoja analysoitaessa tutkija ei voi tarkentaa aineistoa lisakysy-
myksin (Nieminen 1997, 218). Lisatdksemme tutkimustulosten luotettavuutta esitim-
me alustavasti analysoidun aineiston yhteyshenkiléllemme lastenneurologian ja fo-
niatrian paivatutkimusyksikossa. Hanen mukaansa hoitoketjujen kuvaukset vastasivat

tyypillisia kehitysviiveisten lasten hoitoketjuja.

Sisallénanalyysin ongelmana on pidetty sitd, ettei tutkija pysty tarkastelemaan ana-
lyysiprosessia objektiivisesti, vaan tuloksessa on mukana tutkijan oma persoonallinen
késitys. Haasteellisuutena pidetadn sitd, miten tutkija onnistuu pelkistdmaan aineiston
ja muodostamaan siit4 kategoriat niin, ettd ne kuvaavat mahdollisimman luotettavasti
tutkittavaa ilmiota. Luotettavuuden kannalta on tarke&é ettd tutkija pystyy osoittamaan
yhteyden tuloksen ja aineiston valilla. (Kyngds & Vanhanen 1999, 10.) Hoitotyon
kuvauksen yhteydessa olemme tuoneet esiin hoitajien kirjaamia havaintoja suorin lai-

nauksin, mika havainnollistaa tutkimustuloksia ja lisdé tutkimuksen luotettavuutta.

Hoitoketjua koskevat tiedot kerasimme lasten potilasasiakirjoissa olevien tietojen ja
paivamaarien perusteella. Talt4 osin omat tulkintamme eivét vaikuttaneet tutkimustu-
lokseen. Koko tutkimuksemme luotettavuutta lisad se, ettd kerdsimme tiedot ja analy-

soimme aineiston yhdessa.

Tutkimuksen raportointi

Raportoimme tutkimuksemme vaihe vaiheelta ja selostimme huolellisesti kaytta-
mamme menetelméat. Hoitoketjun raportoimme vuokaaviona kayttden kuukauden
tarkkuudella pyoristettyja aikoja kuvaamaan lapsen hoitopolun etenemisté ajallisesti

erikoissairaanhoidossa. Keskustelimme yhteyshenkilomme kanssa lasten anonymitee-
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tin sailymisestd tutkimustuloksissa. Hanen mukaansa lasten anonymiteetti sailyi, eika

heitd voida tunnistaa mydskaan hoitoketjujen Kirjallisista kuvauksista.

8 POHDINTA

Saimme opinndytetydmme aiheen toimeksiantona Keski-Suomen keskussairaalan las-
tenneurologian ja foniatrian paivatutkimusyksikolta. Kehitysviiveisen lapsen hoitoket-
jun ja hoitotydn kuvaaminen kiinnosti meitd, sill4 aiheena se koskettaa meidan kum-
mankin tulevaa ammattia lasten sairaanhoitajana ja terveydenhoitajana. Aloitimme
opinndytetyon tydstamisen talvella 2007 perehtymaéll& kehitysviiveista lasta koske-
vaan Kirjallisuuteen. Pian huomasimme, ettd aihettamme oli tutkittu varsin vahéan.
My6hemmin tutustuttuamme tutkimusaineistoon huomasimme késitelleemme Kirjalli-

suuskatsauksessa osittain eri asioita kuin tutkimustulokset antoivat ymmartaa.

Lahdekirjallisuudesta kehitysviiveiseen tai kehitysvammaiseen lapseen liittyen, nousi
vahvasti esiin vanhempien tukeminen ja yhteisty0 perheiden kanssa. Tutkimiemme
potilasasiakirjojen perusteella vanhempien ndkdkulma ja yhteistyo lapsen hoidossa jai
kuitenkin vahéaiseksi. Lapsen perheeseen liittyen asiakirjoissa mainittiin lahinng yksit-
taisia tilanteita, joissa lapsen perheenjdsen oli mukana. T&sté ei voida kuitenkaan pééa-
telld yhteistyon vanhempien kanssa puuttuvan, mahdollisesti siitd ei vain ole totuttu
kirjaamaan. Hopia, Schild ja Hovikoski (2007, 100) ovat todenneet etté hoitotyonteki-
jOille saattaa olla epaselvaa kuinka kirjataan hoitotyon auttamismenetelmét joiden
avulla on edistetty potilaan perheen terveytta. Tallainen menetelma voi esimerkiksi
olla se, ettd vanhempia tuetaan osallistumaan lapsensa hoitoon. Hoitaja voi joutua
miettima&n miten Kirjata asioita perheenjasenista joista ei ole mainintaa lainsd&dan-
nossa. Kuitenkin laadukas hoitoty0 edellyttda ettd potilaalle merkitykselliset laheiset
huomioidaan hoidon aikana. (Hopia, Schild & Hovikoski 2007, 100.)

Hoitajien kirjaamisessa ei myoskaan nakynyt perusteluja sille miksi kyseisié asioita
oli kirjattu. Kirjaamisen perusteella ei voinut paatella ettd kyseessé oli kehitysviivas-
tyman vuoksi osastolle tutkimuksiin tullut lapsi. Mielestdamme Kirjattu aines olisi voi-
nut olla kenest& tahansa lastenneurologisella ja foniatrisella paivatutkimusosastolla

olevasta lapsesta. Paattelimme téstd, etté hoitajilla taytyi olla niin kutsuttua hiljaista
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tietoa lapsen terveesta kehityksesté johon he tutkimusjaksolla olevaa lasta vertasivat,

vaikka eivét vertausta kirjauksessa esiin tuoneetkaan.

Tutkimamme kahden kehitysviiveisen lapsen hoitoketjut olivat hyvinkin yhtenevaiset,
johon saattoi vaikuttaa tutkittaville lapsille asetetut kriteerit. Saamamme tutkimustulos
on luotettava juuri ndiden kahden lapsen kohdalla, mutta tutkimustulosta ei voida
yleistdd pienen tutkimusaineiston vuoksi. Yhteyshenkilomme mukaan kehitysviivei-
sen lapsen hoitoketju voi olla juuri saamamme tutkimustuloksen kaltainen, mutta se
voi poiketa siitd hyvinkin paljon. L&hetteen perusteella lapsi saatetaan esimerkiksi
kutsua suoraan lastenneurologian ja foniatrian paivatutkimusyksikkdon, jolloin poli-
klinikkakaynti& ei tule lainkaan. Kehitysviiveisen lapsen hoito ja tutkimukset voivat
lisdksi vaatia useamman kuin kaksi osastokuntoutusarviota tai véalttamatta niitd ei tar-
vita lainkaan. Lapsen hoito ja tutkimukset ja ndin my0s hoitoketjun erilaisuus ovat

yksilollisia.

Saamamme tutkimustulokset kehitysviiveisen lapsen hoitotyodsta ovat huomattavasti
suppeammat kuin Kiikkalan (1991) ja Ollin (2005) tulokset, mutta siséltavét hyvinkin
samoja asioita. Potilasasiakirjojen perusteella kehitysviiveisen lapsen hoitotydsséa ko-
rostuu lapsen kehityksen ja kayttdytymisen havainnointi, joka nousee esiin myds Ollin
tutkimuksesta. Yhteistd saamillemme tutkimustuloksille Kiikkalan ja Ollin kanssa
ovat myos lapsen tukeminen péivittaisissé toiminnoissa ja lapsen perheen huomioimi-
nen. Tutkimustuloksissamme ei juurikaan ndy Kiikkalan tulosten mukainen lapsen
psyykkisen terveydenedistaminen sek& ihmis- ja ymparistosuhteiden tukeminen. Myos
Ollin kuvaus kehityshairidisen lapsen hoitoty6sta lastenneurologisella osastolla sisal-
taa merkittdvan paljon enemmén hoitajan tekemid toimintoja kuin oma tutkimuksem-
me. Tutkimustuloksia ei kuitenkaan voida suoraan verrata Ollin tutkimusaineistoon,
silla Ollilla oli k&ytossa lukuisia eri tutkimusmenetelmid, joiden avulla hén on tutki-
mustulokseensa paatynyt. Meidén tutkimusaineistonamme olivat ainoastaan hoitajien

kirjaukset lasten osastokuntoutusjakson ajalta.

Hoitajia haastattelemalla olisimme saaneet hoitotyon kuvauksesta kattavamman, ja se
olisi antanut enemman tietoa hoitotyosta lastenneurologian ja foniatrian paivatutki-
musyksik0ssé. Toisaalta tutkimustehtadvandmme oli tutkia miten kehitysviiveisen lap-
sen hoitotyd on kuvattu nimenomaan potilasasiakirjoissa, jolloin hoitajien haastatte-

leminen ei olisi vastannut tutkimustehtdvddmme. Kuvauksen kattavuutta ja luotetta-
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vuutta olisi kuitenkin lisannyt useampien, kuin tutkimamme kahden lapsen, potilas-

asiakirjoihin perehtyminen.

Opinnaytety6prosessi oli kokonaisuudessaan haastava. Tutkijoina olemme kokemat-
tomia, jonka vuoksi moni asia tutkimusprosessissa piti opetella kantapaan kautta. Yh-
teistyd Keski-Suomen keskussairaalan lastenneurologian ja foniatrian paivatutki-
musyksikon kanssa oli mutkatonta. Sek& yhteyshenkilomme lastenneurologian ja fo-
niatrian paivatutkimusyksikosta ettd ohjaajamme koululta osallistuivat aktiivisesti
ohjaamaan opinndytetyotamme sen eri vaiheissa ja saimme heiltd apua opinnayte-

tydmme sisaltéon aina Kirjallisuuskatsauksesta tutkimustulosten raportointiin.

Opinnaytetyomme tuloksia voidaan hyodyntaa lastenneurologian ja foniatrian laatuka-
sikirjaan. Tuloksia voidaan hyédyntdd myos hoitotyon kirjaamisen kehittamiseen.
Jatkotutkimushaasteena voisi selvittad laajemmin hoitotyon siséltéd kehitysviiveisen
lapsen hoitoketjussa erilaisia tutkimusmenetelmi& kayttéen, tai vaihtoehtoisesti voisi
selvittdd eri ammattiryhmien osuutta kehitysviiveisen lapsen arvioimisessa ja kuntou-

tuksessa.
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Liite 1 Kehitysh&iridisen lapsen hoitoty6 lastenneurologisella osastolla

(mukaillen Olli 2006, 84-86)

KUNTOUTUMISTA | LAPSEN LAPSEN VANHEMPIEN KAYTANNON
EDISTAVA PERUSTARPEISTA |FYYSISESTA TUKEMINEN JARJESTELYT
HOITOTYO HUOLEHTIMINEN |TEVEYDESTA

HUOLEHTIMINEN
HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON

SUUNNITTELU

SUUNNITTELU

SUUNNITTELU

SUUNNITTELU

SUUNNITTELU

Lapseen ja perheeseen

Tiedonhankinta lap-

Laédkehoitoon seka

Tiedonhankinta

Osaston toiminnan

sekd hoito- ja kuntou- | sen tarpeista fyysisen terveyden sosiaalietuuksista | suunnittelu
tusmenetelmiin liittyva | Hoitotydn suunnittelu | seurantaan liittyvé

tiedonhankinta vanhempien kanssa | tiedonhankinta

Hoitotyon suunnittelu | Hoitotyon kirjallinen | Lapsen terveydenti-

Hoitotyon Kirjallinen | suunnittelu laan liittyva tiedon-

suunnittelu hankinta

HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON
TOTETUS TOTETUS TOTETUS TOTETUS TOTETUS
Lapsen taitojen ja Lapsen ravitsemuk- | Lapsen fyysisen Vanhempien kuun- | Tydvalineistd ja
kayttaytymisen arvi- | sesta, nestetasapai- terveyden seuranta | teleminen tydymparistostéa

ointi

nosta,

Laékehoito

ja auttaminen tilan-

huolehtiminen

Perheen tilanteen arvi- | levosta ja virkistyk- | Vanhempien ohjaa- | teen hyvaksymises- | Paperity6t
ointi sestd huolehtiminen | minen s&
Lapsen kehityksen Lapsen erityksestd ja Myonteisista asi-
tukeminen puhtaudesta huoleh- oista puhuminen
Perheen ohjaaminen timinen Perheen tarpeiden
Péivékodin / koulun Lapsen fyysisestd ja huomioon ottami-
ohjaaminen psyykkisesté turvalli- nen
suudesta huolehtimi- Tiedottaminen
nen vanhemmille
MONI- MONI- MONI- MONI- MONI-
AMMATILLISEN AMMATILLISEN AMMATILLISEN | AMMATILLISEN | AMMATILLISEN
TYORYHMAN TYORYHMAN TYORYHMAN TYORYHMAN TYORYHMAN
YHTEISTYO YHTEISTYO YHTEISTYO YHTEISTYO YHTEISTYO

Tiedottaminen tyo-
ryhman jésenille
Kuntoutuksen suunnit-

Lapsen ravitsemuk-
sesta keskustelu 1aa-
kérin kanssa

Laékehoidosta kes-
kustelu laakérin
kanssa

Tiedon antaminen
perheen tilanteesta
Tiedonkulun var-

Tyodvalineisté ja
tyOymparistostéa
huolehtiminen

telu yhdessa mistaminen tyo- Aikataulun selvitte-
ryhman ja perheen |ly
vélilla Tiedon valittami-
Toisten asiakkaiden | nen tydryhmalle
huomioon ottami- | Yhteistyd toisen
nen osaston kanssa
HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON HOITOTYON
KIRJAAMINEN KIRJAAMINEN KIRJAAMINEN KIRJAAMINEN KIRJAAMINEN

Hoitajan havaintojen
ja arviointien Kirjaa-
minen

Kehitysta tukevien
keinojen kirjaaminen
Vanhempien ja pdivé-
kodin ndkemysten
sekd ohjaamisen kir-
jaaminen

Lapsen ravitsemuk-
sesta, nestetasapai-
nosta

erityksestd ja puhtau-
desta kirjaaminen
Lapsen levon, virkis-
tyksen seka turvalli-
suuden kirjaaminen

Terveysongelmien
havainnoinnin kir-
jaaminen

Lapsen fyysisen
terveyden seurannan
kirjaaminen
Laékehoidon kirjaa-
minen

Vanhempien kuun-
telemisen kirjaami-
nen

Perheen tarpeista
huolehtimisen
kirjaaminen
Vanhemmille tie-
dottamisen kirjaa-
minen




Liite 2 Esimerkki sisallonanalyysista
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Analyysiyksikko

Alakategoria

Yldkategoria

veitselld pilkkoo, vélilla
tylsalla puolella”

”Osaa pukea ja riisua, vaat-
teet menevat valilla vaarin-
pain ja kengat valilla vaa-
riin jalkoihin.”
”Periaatteessa osaa (pukeu-
tua), mutta vaatii aikaa,
apua ja aikuisen ohjausta.”

ADL-taidot

”Laakarileikkia leikkii,
kuuntelee nukkea, antaa
ladkettd, rokottaa, mittaa
verenpaineen.”
"Eléinleikkiin han keskittyi
aikuisen kanssa.”
”Kiinnittaa huomiota kaik-
kiin &aniin ja kyselee kuka
tuli, kuka meni.”

”Helposti oma sydminen
unohtuu, kun seuraa toisten
touhuja.”

Leikki ja keskittyminen

”...liikkeissdan kompelon
oloinen ja hén kaatuilee
helposti”

”Portaat yl6s vuoroaskelin,
alas enempi tasa-askelin,
joskus ottaa kaiteesta kiin-
ni, ei aina”

Liikkuminen ja kehon-
hahmotus

”Selke&n konkreetin arki-
puheen ymmartad, mutta
ohjeita on toistettava.”
”Puhepuoli on edistynyt
edelliseen jaksoon verrat-
tuna.”

"lloinen tytto, osaa ilmaista
tunteensa, ikavan ja mieli-
pahan.”

”Kuvat ovat olleet jasenta-
méassa paivaa ja han on
katsonut niita.”

”On sanonut yhtd sanaa
kerrallaan, mutta osastolla
on kuultu muutama kahden
ja yksi kolmen sanan lau-
sekin.”

Kommunikointi vuoro-
vaikutus ja sosiaalisuus

Lapsen havainnointi ja
arviointi
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Lukuvuosi 2006-2007

OPINNAYTETYON YHTEISTYOSOPIMUS / LUPA-ANOMUS

Olemme Jyvéskyldn ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan opiskelijoita.
Pyydamme lupaa toteuttaa opinndytetydtimme yhteisdssinne.

Opinniiytetyon aihe/nimi
Kehitysviiveisen lapsen hoitopolun kuvaus Keski-Suomen keskussairaalassa.

Opinniytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetydmme tavoitteena on kuvata kehitysviiveisen lapsen hoitopolku Keski-Suomen
keskussairaalassa hoitotyén ndkdkulmasta. Hoitopolkukuvauksen tarkoituksena on olla osana
lastenneurologian ja foniatrian kuntoutuksen laatukisikirjaa.

Opinndytety6n arvioitu valmistumisajankohta
Marras- joulukuu 2007.

Opinniytetyon tekijit sitoutuvat
Sitoudumme esittiméaan saamamme tutkimustulokset yhteistytahollemme ja
toimittamaan opinnédytetydmme heidin kayttoonsa.

Opinniytetyon suunnitelma on hyviksytty
7.8.2007

Ohjaava opettaja
TtM, SHO, ESH, lehtori Katri Huuskola

Opinndytetyon yhteistyotaho
Keski-Suomen keskussairaala, lasten neurologian ja foniatrian paivitutkimusyksikké.
ESH Ritva Heindméki

Hyviksyn opinndytetydn tekemisen yhteisdssdmme ja sitoudumme
(esim. ohjaamaan opinnéytetydn tekijéd, avustamaan materiaalikuluissa)

Opinndytetyon tekijit velvoitetaan (esim. raportoimaan yhteistyétaholle)

[] En hyviksy opinniytetyon tekemisti yhteisossamme, miksi

Tarvitaanko muita lupa-anomuksia ei [ ] kylld, mita
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