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Taman kehittdmistyon tavoitteena oli luoda perusteita niiden lasten hoitoon ja kuntoutuk-
seen, joilla on synnynndinen ylaraajapuutos ja jotka aloittavat proteesin kaytén HUS HYKS
Naisten ja lastentautien tulosyksikdssa, lastenkirurgisella toimialalla. Kehittamistyossa sel-
vitettiin potilaiden hoitoon osallistuvan moniammatillisen tyéryhman seka potilaiden van-
hempien kasityksia proteesin kayttéa tukevasta kuntoutuksesta sekd kuntoutuksen kehit-
tamiskohteista. Tydelamalahtdisen kehittamisen tarkoituksena oli lisdta asiantuntijoiden
yhteiséllista osaamista harvinaisesta potilasryhmasta seka tukea lapsen kykya toimia ika-
tasoisissa toiminnoissa parhaalla mahdollisella tavalla hyvaan kdytantéon perustuvan kun-
toutuksen keinoin.

Kehittamistydssa hyodynnettiin toimintatutkimuksen strategiaa, jonka tyypillisia piirteita
ovat kaytannonlaheisyys ja yhdessa tekeminen. Kehittdmistydn aikana moniammatillinen
tydryhma kokoontui neljd kertaa. Tapaamisissa keskusteltiin laajasti synnynnaisiin ylaraa-
japuutoksiin, proteeseihin ja kuntoutukseen liittyvista aiheista. Perheiden nakdkulmaa saa-
tiin mukaan haastattelemalla neljdga vanhempaa teemahaastattelun keinoin. Tyéryhman ja
vanhempien tuottama aineisto analysoitiin sisallénanalyysin avulla.

Moniammatilliseen paatoksentekoon perustuen tydryhma yhdisti vanhempien, tyéryhman
seka kansainvalisten tutkimusten keskeiset tulokset ja kirjasi hyvan kaytannén perusteita.
Perusteissa korostuu kuntoutustoimien oikea-aikaisuus, kohdentuminen seka riittavyys.
Hoidon alkuvaiheessa kuntoutustoimet, kuten riittava tuki ja tieto kohdistuvat ensisijaisesti
vanhempiin. Lapsen kasvaessa kuntoutustoimien tulee kohdistua lapsen kautta koko per-
heeseen ja lapsen lahiymparistddn. Hoidosta vastaavien tulee tarjota lapselle riittdva pro-
teesin kayttda tukeva asiantunteva ohjaus seka arvioida lapsen yksildllista tuen tarvetta
kasvun ja kehityksen taitekohdissa. Hyvan kaytanndn perusteita ja maariteltyja kehittamis-
kohteita voidaan hyodyntaa jatkossa my®s muissa potilasryhméan hoidosta vastaavissa
tahoissa.

Avainsanat synnynndinen ylaraajapuutos, lapsi, proteesi, kuntoutus, hyva
kaytanto
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The purpose of this project was to create a set of Best Practice for the care and prosthetic
rehabilitation for the children with congenital upper limb deficiencies who are treated in
HUCH Hospital for Children and Adolescents. The aim of this project was to investigate
multi-professional team and parents understanding about rehabilitation that supports us-
ing protheses. Another goal was to research demands for improving rehabilitation.

The overall aim was to increase professional common knowledge about rare congenital
deficiencies and support child's possibilities to manage in age-appropriate tasks in the
optimum way by set of Best Practice.

Action research approach was used in this project. This method is based on practice and
working in collaboration way. The multi-professional team gathered four times. During
these meetings congenital upper limb deficiencies and prosthetic rehabilitation was exten-
sively discussed. The view points of the families were registered using the thematic inter-
view with four parents. The data from discussions and interviews was analyzed separately
using qualitative content analysis.

The results of the parent’s thematic interviews, multi-professional discussions and re-
search evidence were combined and the set of Best Practices was written down based on
clinical expertise. Based on the findings of this project adequate information, supporting
actions and rehabilitation is needed. It is also important to focus on the individual needs of
the child and the family in different stages of rehabilitation. In the future the set of Best
Practices can be used in other instances treating the same patient group.

Keywords congenital upper limb deficiency, child, prosthesis, rehabilita-
tion, set of best practice
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1 Johdanto

Synnynnaiset yldaraajapuutokset on yksi noin 5000- 8000 harvinaisesta sairaudesta,
jotka aiheuttavat haastetta terveydenhuollolle. Suomessa ja pohjoismaissa sairaus
maaritelldan harvinaiseksi, jos esiintyvyys on 1-2 sairastajaa/10 000 asukasta, Euroo-
pan unionin madritelma on 5/10 000. Sairauden harvinaisuus tarkoittaa, ettd yksittai-
sessa maassa Samaa sairautta sairastavia potilaiden maara on pieni vaikeuttaen muun
muassa sairauden tunnistamista ja ennustettavuutta. Hoitoon ja kuntoutukseen liitty-
van tiedon keraaminen ja asiantuntemuksen lisaantyminen on hidasta rajoittaen muun
muassa tutkimusprojektien toteuttamista. (Kirkkomaki 2010; Euroopan unionin viralli-
nen lehti 2009: 8.)

Euroopan Unioni on vuonna 2009 antanut suosituksen, jonka mukaan EU:n jasenvalti-
oiden tulisi vuoteen 2013 mennessa koota eurooppalaista asiantuntemusta harvinaisis-
ta sairauksista (Kirkkomaki 2010; Council Recommendation on action in the field of
rare diseases 2009:4). Sosiaali- ja terveysministerion tavoitteena on EU:n suosituksen
mukaan maarittaa toimet, joilla tuetaan harvinaisten sairauksien hyvan ja perustellun
hoidon kehittdmista. Laakintéaneuvos Raija Asolan (2010) mukaan tavoitteena on muun
muassa vahentaa sattumanvaraisia hoitopaatdksia kalliden hoitojen suhteen. Sairauk-
sia koskevaa osaamista ja tietoa hyddyntamalla ja jakamalla tavoitteena on hoidon ja
kuntoutuksen laadun paraneminen. (Kirkkomaki 2010; Asola 2010.)

Kansallinen ohjelma painottuu ensisijaisesti henkea uhkaaviin ja kroonisesti vammaut-
taviin harvinaisiin sairauksiin, mutta samat kehittdmishaasteet koskevat my6s ohjelman
ulkopuolelle jadvia harvinaisia sairauksia, kuten synnynndisia ylaraajapuutoksia ja nii-
den hoitoa ja kuntoutusta (Kirkkomaki 2010). Osaaminen ja kokemus potilasryhmasta
ovat rajallista ja keskittynyt Iahinna yliopistollisiin sairaaloihin, joiden toimenkuvaan

harvinaisten sairauksien hoito usein Suomessa kuuluu.

Ylaraajaproteesi on yksi hoidollinen vaihtoehto lapsille, joilla on synnynndinen ylaraaja-
puutos. Proteesihoidon lahtokohta poikkeaa perinteisesta ladketieteellisesta hoidosta.



Suurin osa lapsista, joilla on sikidvaiheessa tapahtuneen poikittaisen kehityshairion
aiheuttama ylaraajapuutos, ovat yleensd muuten tdysin terveita (Vilkki 2000: 126).
Lapset tarvitsevat harvoin haastavia ladketieteellisia hoitoja, kirurgisia toimenpiteita tai
kalliita 1dakkeitd. Proteesi ei ole lapselle valttématon, mutta se on mahdollisuus, jonka
avulla ikatasoisista toiminnoista selviytymista voidaan tukea. Hoidon aloituksesta paat-
tdvat aina vanhemmat, lapsen ollessa vasta muutaman kuukauden ikdinen. Proteesin
haasteina ovat kaytdn onnistumiseen vaikuttavat monet yksildlliset tekijat, hyddyn

heikko ennustettavuus ja hoidon kalleus.

Jotta vanhempia voitaisiin tukea asianmukaisesti ja riittavasti hoidon aloittamiseen liit-
tyvassa paatoksenteossa seka kuntoutuksen eri vaiheissa, tulisi niiden onnistumiseen
vaikuttavat tekijat tunnistaa ja dokumentoida. Tassa tehtdvassa ovat proteesia kaytta-
vien lasten vanhemmat seka potilasryhman parissa pitkaan tydskennelleet eri ammatti-

ryhmien edustajat tarkedssa roolissa.

Tassa kehittamistydssa vastataan tydelamasta nousseeseen tarpeeseen kartoittaa HUS
Naisten- ja lastentautien tulosyksikon, lastenkirurgisen kdsivastaanoton moniammatilli-
sen tydryhman jaettua ymmarrysta ja vanhempien kasityksia proteesia kdyttavien las-
ten kuntoutuksesta sekd mahdollisista kehittamistarpeista ja luoda perusteita hyvalle
kaytanndlle ndiden pohjalta. Kehittamistydssa hyddynnetaan toimintatutkimuksen stra-
tegiaa.

Moniammatilliseen yhteistydhdn perustuvalla kehittamisty6lla pyritaan lisaamaan poti-
lasryhman kanssa tydskentelevien asiantuntijoiden yhteiséllistd osaamista harvinaisen
potilasryhman hoidosta ja kuntoutuksesta. Hyvan, ndyttdon perustuvan kaytannon ta-
voitteena on varmistaa potilaiden oikeudenmukainen ja tasavertainen kohtelu, yhden-
mukainen tiedon saanti hoidon ja kuntoutuksen mahdollisuuksista ja valintoihin liittyvis-

ta haasteista seka tukea lapsen kykya toimia arjessa parhaalla mahdollisella tavalla.



2 Synnynnadinen ylaraajapuutos

2.1. Puutosten luokittelu ja esiintyvyys Suomessa

Suomessa on rekisterdity vuodesta 1963 ldhtien synnynndisia epamuodostumia eli
normaalista anatomisesta rakenteesta poikkeavia muutoksia ensin laakintdhallituksen
ja myéhemmin Sosiaali- ja terveysalan kehittamiskeskuksen, Stakesin toimesta. Vuosit-
tain epamuodostumarekisteriin ilmoitetaan keskimaarin 1200 epamuodostumaa, joista
noin 10 % on kaden tai ylaraajan alueella. (Vilkki 2000: 126.) Synnynnaisten ylaraaja-
puutosten esiintyvyys Suomessa on 5.25/ 10 000 vastasyntynyttd, vastaten 2 promillen
esiintyvyytta (Koskimies, Lindfors, Gissler, Peltonen, Nietosvaara 2011: 1058).

Suurin osa synnynndisistéd ylaraajan epamuodostumista johtuu hairiéstéd varhaisten
raskausviikkojen (3.-8.) aikana, jolloin sikidn raajasilmut kehittyvat. Epamuodostumat,
jotka johtavat yldraajan osien kehittymattomyyteen, voidaan luokitella pitkittaisiin ja
poikittaisiin puutoksiin. Pitkittdisissa puutoksissa osa ylaraajan rakenteista puuttuu,
joko raajan ulnaari- tai radiaalipuolelta tai sen keskiosasta. Puutoksiin liittyy tavallisesti
my6s muita epamuodostumia. Pitkittdisen puutoksen sijainnista riippuen kadessa on
usein heikko ja rajoittunut, mutta toiminnallinen ote. Tarvittaessa toiminnallisuutta
voidaan pyrkid parantamaan kirurgisten toimenpiteiden avulla. Lasten, joilla on yldraa-
jan pitkittainen puutos, ei yleensa koeta hydtyvan proteesista. (Hermansson 2004: 3-4;
Van Heest 2001: 1-2; Vilkki 2000: 126—127.) Poikittaisissa puutoksissa raaja on kehit-
tynyt tiettyyn tasoon saakka distaalisen osan puuttuessa ja puutokset luokitellaan puu-
toksen puolen ja tyngan tason mukaan.

Koskimies et al mukaan (2011) Suomessa syntyy vuosittain noin 30 lasta, jolla on
eriasteisia ylaraajan tai sen osan puutoksia (taulukko 1). Noin viidelld nadista lapsista
puutos on toispuolinen ja poikittainen. Poikittaisten puutosten esiintyvyys on 0.81/
10 000 elavana syntynytta lasta kohden. Tavallisimpia ovat kyyndrvarren tyvikolman-
neksen ja rannetason puutokset. (Koskimies, Lindfors, Gissler, Peltonen, Nietosvaara
2011: 1061, 1064.)



Taulukko 1.  Ylaraajapuutosten esiintyvyys Suomessa (Koskimies et al 2011:1062, muokattu)

Esiintyvyys 10 000 eldvana syntynytta lasta kohden Suomessa, vuosina 1993-2005
Maaritelma Esiintyvyys 10 000 lasta kohden  Syntyvyys/ vuosi
Poikittaiset puutokset 0.81 (1:12 300) 5
Radiaalisen sateen puutokset 1.27 (1:7 800) 10,6
Ulnaarisen sateen puutokset 0.40 (1:25 000) 2,3
Keskikaden puutokset 0.53: (1:18 900) 3
Fokomelia 0.08 (1:125 000) 0,5
Vajaakehittyneisyys 1.19 (1:8 400) 7
Amnionkuroumat 0.66 (1:15 200) 4

Poikittaisiin ylaraajapuutoksiin liittyy vain harvoin muita rakenteellisia poikkeavuuksia
tai poikkeavuudesta aiheutuvia fyysisia ongelmia, kuten skolioosia. Niiden lapsien, joi-
den vyldraajapuutos on kyyndrvarsitasoinen, arvellaan hyoétyvan proteesista eniten.
(Hermansson 2004: 6; Vilkki 2000: 126- 127, 131.) Yldraajan tai sen osan puutos voi
olla seurausta myos sikiokalvon kureutumisesta tai puutos voi liittyd johonkin syndroo-

maan. Puutoksen tasosta riippuen, myds osa naista lapsista voi hyétya proteesista.

2.2. Ylaraajapuutoksen vaikutus lapsen hyvinvointiin

Synnynnadinen yldaraajapuutos on elinikdinen vamma, joka vaikuttaa lapseen seka fyysi-
sesti ettd toiminnallisesti ikdtovereihin verrattuna. Puutoksen tasosta ja vaikeusastees-
ta riippuen se voi aiheuttaa suuria vaikeuksia selviytya kaksikatista ulottumista ja otetta
vaativista toiminnoista samalla tavalla kuin muut samanikaiset lapset. Lapsi voi joutua
kohtaamaan odottamatonta huomioita, kuten uteliaita katseita ja kysymyksia, jolla voi
olla negatiivisia vaikutuksia lapsen itsetuntoon ja psyykkiseen hyvinvointiin. Tdma voi
rajoittaa lapsen osallistumista sosiaalisiin tilanteisiin ja heikentaa lapsen elamanlaatua.
(Ylimmainen 2010: 1553; Hermansson 2004: 4-5.) Michielsen, Wijk ja Ketelaar
(2010:357) mukaan osallistumisen tukemisesta ja elamanlaadusta on toistaiseksi saa-
tavissa vain rajallisesti tietoa, vaikka ne ovat lasten kuntoutuksen tarkeimpia tavoitteita

myos niiden lasten osalta, joilla on synnynnaisia raajapuutoksia.

Ylimmaisen tutkimuksen mukaan (2010) niiden lasten eldmanlaatu, joilla on synnynnai-
sia raajapuutoksia, on parempi kuin muilla kroonisia sairauksia sairastavilla lapsilla

(Ylimmainen 2010: 1550, 1553). Samanikaisiin, fyysisesti terveisiin lapsiin verrattuna



eldamanlaadussa, osallistumisessa tai psykososiaalisessa toimintakyvyssa, kuten oman
ulkonadn kokemisessa tai itsetunnossa, ei ole todettu olevan merkittavaa eroa. Lasten
ei ole myoskaan todettu olevan masentuneempia tai kokevan muita vaivoja enemman
kuin ikdtoverinsa. (Ylimmainen 2010: 1553; Michielsen et al 2010: 356.) Poikkeuksena
ovat kuitenkin ne tytdt, joilla on pitkittdinen tai molemmin puoleinen ylaraajapuutos.
Heiddn kokemuksensa omasta eldmanlaadusta on huomattavasti alhaisempi kuin mui-
den lapsien. (Ylimmadinen 2010: 1550, 1553.) Myds Hermanssonin et al on osoittanut
(2005) etta tytéilla, joilla on synnynndinen yldraajapuutos, on taipumusta heikompiin
sosiaalisiin taitoihin kuin muilla samanikaisilla tyt6illd. Sosiaalisten taitojen todettiin
olevan kaikkein heikoimmat 12- 16-vuotiailla tytdilld. (Hermansson, Eliasson, Engstrém
2005:482).

Lapsen lahiymparistdn, kuten vanhempien, opettajien, koulukavereiden seka ystavien
sosiaalisella tuella on todettu olevan merkittava vaikutus lapsen hyvinvointiin. Erityises-
ti koulukavereiden sosiaalinen tuki vaikuttaa lapsen itsetuntoon ja masennukseen.
(Michielsen et al 2010: 358; Hermansson 2004: 5; Varni, Setoguchi, Rappaport, Talbot
1992: 31, 40.) Myos proteesin kaytdlla voi olla vaikutuksia lapsen sosiaalisiin taitoihin
ja kayttaytymiseen. Hermansson et al (2005) mukaan niilld lapsilla, jotka kayttivat toi-
minnallista proteesia saanndllisesti, todettiin hairidkayttaytymistéa huomattavasti va-
hemman kuin niilla lapsilla, joille proteesi oli sovitettu, mutta se ei ollut kdytdssa.
(Hermansson et al 2005: 479, 484, 486.)

Lapsen hyvinvointia heikentavat riskitekijat kuten koulukiusaaminen tulisi huomioida
osana lapsen kasvatusta ja kuntoutusta. My6s lapsen omaa kokemusta elamanlaadusta
ja hyvinvoinnista tulisi arvioida eri ikavaiheissa, jotta mahdollisiin hyvinvointia heiken-

mainen 2010: 1553).

Seka vanhemmat etta asiantuntijat olettavat ylaraajapuutoksen vaikuttavan lapsen
toiminnallisuuteen ja yleensa lapselle suositellaan proteesia mahdollistamaan symmet-
rinen ulottuminen ja mydhemmassa vaiheessa kaksikdtinen tarttuminen (James et al
2006: 2356). Tassa kehittamistydssa keskitytadn yleisimmin kaytettyihin yldraajapro-
teeseihin, jotka voidaan jakaa toimintatapansa perusteella passiivisiin ja toiminnallisiin

proteeseihin (Kuvio 1). Passiivinen eli kosmeettinen proteesi on kevyt ja mahdollisim-



man luonnollisen nakéinen eika siinad ole liikkuvia osia. Yleensa proteesilla totutetaan
lasta proteesin kayttédn ja symmetriseen ulottumiseen (Hermansson 2004: 8). Toimin-
nallisena proteesina kaytetaan lihassahkolld toimivaa eli myoelektrista proteesia. Toi-
minnallinen proteesi mahdollistaa tarkan tarttumaotteen ja sen nopeuden ja voiman
saatelyn. Lasten toiminnallisissa proteeseissa aktiivinen ote muodostuu yleensa kolmen
sormen eli peukalon, etusormen ja keskisormen vastaotteesta. (Hermansson 2004: 6-
7; Kampas 2001: 21.)

Kuvio 1. Passiivinen ja toiminnallinen proteesi (Stedt 2006)

3 Nykyisen proteesihoidon toteutuminen

Tassa kappaleessa tuodaan esille HUS Naisten- ja lastentautien tulosyksikén, lastenki-
rurgisen toimialan nykyisia toimintatapoja niiden lasten kuntoutuksessa, joilla on syn-
nynnadisia ylaraajapuutoksia ja aloittavat proteesihoidon. Kuvauksen on tehnyt kehitta-
mistyontekija, joka on toiminut toimintaterapeuttina lastenkirurgisella toimialalla kym-
menen vuoden ajan. Nykykadytantda kuvataan myos potilastietoihin perustuneen kartoi-
tuksen avulla. Kartoituksessa selvitettiin lastenkirurgisella toimialalla 1.1.2000-
31.12.2010 valisena aikana seurannassa olleiden, proteesihoidon aloittaneiden potilai-
den maara seka proteesihoidon, kuntoutuksen ja seurannan toteutumista. Kartoituk-
sessa hyddynnettiin potilastilastoja, potilastietojarjestelma Mustia, HYKS sahkdista poti-
lasjarjestelma Mirandaa seka potilasasiakirjoja. Kartoitus toteutettiin eettisen toimikun-

nan luvalla, potilasrekisterin ohjeita noudattaen.



HUS:n alueella syntyneitd lapsia, joilla on synnynndinen ylaraajapuutos, seurataan
Naisten- ja lastentautien tulosyksikossd, lastenkirurgisella toimialalla, kasikirurgisella
vastaanotolla, jonne lapset saavat ldhetteen synnytyssairaalasta. Ensimmadinen vas-
taanottoaika on jarjestetty lapsen ollessa noin 3-4 kk:n ikdinen, jolloin useimmiten ka-
sikirurgi, sairaanhoitaja ja toimintaterapeutti tapaavat lapsen ja vanhemmat yhdessa.
Ensimmaisen kaynnin tarkoituksena on arvioida lapsen kokonaistilannetta ja keskustella
vanhempien kanssa lapsen ylaraajapuutoksesta, hoidollisista vaihtoehdoista ja niiden
optimaalisesta ajankohdasta. Kaynnilla pyritdéan vastaamaan vanhempien mahdollisiin
kysymyksiin puutoksen syntyyn seka lapsen poikkeavuuteen liittyen. Jatkoseuranta
kasikirurgisella vastaanotolla on maaraytynyt suunniteltujen hoitojen tai toimenpiteiden

mukaan.

Proteesihoitoa suositellaan, mikali sen arvioidaan tuovan toiminnallista hy6tya lapsen
kasvaessa. Vanhemmat saavat tietoa hoidon vaiheista, mahdollisuuksista ja haasteista
jo ensimmaiselld vastaanottokdynnilla. Hoidon aloittamiseen liittyvan padtdksenteon
tukemiseksi vanhemmille on viime vuosina tarjottu mahdollisuutta kdyda tutustumassa
proteeseihin niita valmistavassa yrityksessa. Vanhemmat saavat tietoa my6s potilasyh-
distys REDY:sta. Paatoksen proteesihoidon aloittamisesta tekevat aina vanhemmat.
Mikali vanhemmat eivat halua aloittaa hoitoa, eika lapsen arvioida hy6tyvan esimerkiksi
kirurgisista toimenpiteistd, seuranta kasikirurgisella vastaanotolla jatkuu yksildllisen
tarpeen mukaan harvakseltaan. Lapsen toimintakykya tuetaan tarvittaessa ohjauksen,
yksilollisten apuvalineiden tai esimerkiksi harrastusvalineisiin tehtavien yksilollisten

muutostodiden avulla.

Apuvalinepaattsten pohjalta tehdyn kartoituksen mukaan 1.1.2000- 31.12.2010 valise-
na aikana lastenkirurgisella ajanvarausvastaanotolla on ollut seurannassa yhteensa 35
potilasta ja jokaiselle on sovitettu vahintdan yksi proteesi synnynndisesta ylaraajapuu-
toksesta johtuen (taulukko 2). Naista potilaista tyttéja on 20 ja poikia 15. 17 potilaalla
puutos on oikeanpuolinen, 14 vasemmanpuolinen ja kolmella puutos on molemminpuo-
linen. Yhden potilaan kohdalta tietoa puutoksen puolesta ei 16ytynyt. Suurimmalla osal-
la potilaista protetisointiin johtava ylaraajapuutos on ollut joko ranne-, kdmmen- tai

kyynarvarsitasolla. Kolmella potilaalla puutos on olkavarsitasolla.



Taulukko 2.  Vuosina 2000-2010 proteesihoidon aloittaneet potilaat

Sukupuoli Puutoksen puoli Puutoksen taso

Tyttoja 20 Oikea 17 Ranne-/kdmmentaso 16

Poikia 15 Vasen 14 Kyynarvarsitaso 16
Molemminpuolinen 3 Olkavarsitaso 3
Ei tiedossa 1

Potilaiden ylaraajapuutokset johtuvat hieman eri syista ja potilaiden diagnoosit jakau-
tuvatkin 10 eri diagnoosiryhmaan, joista viisi kuuluu paaluokkaan Q71 eli “Ylaraajan
puuttumat” (taulukko 3). 25/35 potilaan diagnoosit jakautuvat ryhmiin Q71.2 “Synnyn-
nainen seka kyynarvarren ettd kaden puuttuminen” ja Q71.3 “Synnynndinen seka ka-
den ettd sormen/sormien puuttuminen” (ICD- hakuohjelma.) Nuorin potilaista oli kar-
toitusta tehtdessa 1 v 6 kk ja vanhin 22 v 8 kk, potilaiden idan mediaanin ollessa 11 v
10 kk.

Taulukko 3. Vuosina 2000-2010 proteesihoidon aloittaneiden potilaiden diagnoosit

DG potilas ICD-10 tautiluokituksen maaritelma
. ynnynnainen seka kyynarvarren etta kaden puuttuminen
Q71.2 14 S K5 kvvna 2 Kad -
. ynnynnainen seka kaden etta sormen/sormien puuttuminen
Q71.3 11 S K5 kéd N / . .
Q7180 1 Sorm(i)en synnynndinen puuttuma
Q71.88 2 Muu ylaraajan/ylaraajojen puuttuma
Q71.9 1 Maarittdmatdn synnynnainen ylaraajan puuttuma
Q7488 1 Muu ylaraajan/ylaraajojen puuttuma
Q74.9 1 Maarittdmaton synnynnainen raajaepamuodostuma
. uu synnynndinen lihasten ja luiden epamuodostuma
Q79.8 1 M lihasten ja luid a dost
. aarittamaton synnynnainen lihasten ja luiden epamuodostuma
Q79.9 1 M5t mELS lih 2 Iuid . d
. Obiuksen oireyhtyma (aivohermojen liikketumakkeiden vajaakehitys
Q87.05 2 Mobiuk ireyhtyma (aivoh jen liik kkeid jaakehitys)

Mikali vanhemmat paatyvat proteesihoidon aloittamiseen, hoito etenee vaiheittain. Kar-
toituksen mukaan ensimmadinen passiivinen proteesi on sovitettu 29/35 seurannassa
olleelle potilaalle keskimaarin 12 kk idssa. Proteesin yksildllinen sovitusika on vaihdellut
4-90 kk mediaanin ollessa 6-7 kk. Passiivisen proteesin tavoitteena on ollut totuttaa
lasta symmetriseen ulottumiseen, kaksikatiseen toimimiseen, proteesin painoon, seka
sen kayttéon yleensd, jotta siirtyminen toiminnalliseen proteesiin mahdollistuisi myo-
hemmassa vaiheessa. Lasta ja vanhempia on pyritty tukemaan mahdollisimman saan-
nolliseen proteesinkayttddn. Sairaalan toimintaterapeutti on ohjannut ja seurannut pro-
teesin kayttddn sopeutumista. Kdyntien maaraan ja tiheyteen ovat vaikuttaneet van-

hempien toiveet ja tarpeet.



Ensimmadinen toiminnallinen proteesi on sovitettu 27/35 potilaalle keskimaarin 3 v 1 kk
iassa. Nuorin toiminnallisen proteesin saanut potilas on ollut 1 v 5 kk ikdinen ja vanhin
7 v 10 kk. Sovitusidan mediaani on 2 v 6 kk. Toiminnallisen proteesin kdaytén oppiminen
vaatii panostusta seka lapselta ettd vanhemmilta ja tasta syystd sopivaa sovituksen
ajankohtaa arvioitaessa on pyritty huomioimaan lapsen kokonaistilanne, vanhempien
toiveet seka perheen eldmantilanne. Aloitusajankohtaa on usein porrastettu esimerkiksi
lapsen paivahoidon aloituksen ja kotona lasta hoitaneen vanhemman tdihin paluun tai
sisaruksen syntyman kanssa. Aloitusajankohtaan vaikuttavat myos lapsen ylaraajapuu-

toksen syy ja mahdolliset kirurgiset toimenpiteet.

Huomioitavaa on, ettd proteesin sovitusidlld ja diagnoosilla nayttdisi olevan yhteytta
toisiinsa. Niilla lapsilla, joiden ylaraajapuutos oli diagnosoitu kuuluvaksi Q71.2 tai Q71.3
ryhmdan, seka passiivinen ettd toiminnallinen proteesi oli sovitettu keskimaarin aiem-
min kuin muihin diagnoosiryhmiin kuuluvilla lapsilla. Passiivisen proteesin sovitus oli
toteutettu Q71.2 ja Q71.3 diagnoosiryhmiin kuuluvulla noin 8 kk idssa, kun taas muihin
ryhmiin kuuluvilla lapsilla noin 2 v idgssa. Toiminnallisen proteesin sovitusiat olivat vas-

taavasti noin 2,5 ja 4 vuotta.

Potilastietoihin tehtyjen kirjausten perusteella ldhes kaikki seurannassa olleet potilaat
ovat hoidon ja kuntoutuksen eri vaiheissa tavanneet ortopedin tai kasikirurgin, sairaan-
hoitajan ja toimintaterapeutin. Osa potilaista ja perheista on tehnyt yhteisty6ta myos
kuntoutusohjaajan kanssa. Kartoituksen pohjalta seurannan sisdlléllinen tarkastelu
osoittautui haasteelliseksi kirjaamiskaytanndissa olevien eroavaisuuksien vuoksi. Kartoi-
tus kuitenkin osoitti, ettd hoidon, seurannan ja kuntoutuksen toteutumisessa on suuria
vaihteluja potilaiden valilla ja toisaalta, ettd kirjaamiskdytanndissa on suurta vaihtelua

vaikeuttaen esimerkiksi hoitoon vaikuttaneisiin ratkaisuihin palaamista jalkikateen.

Kartoituksen mukaan kaikille vuosien 2000- 2010 aikana seurannassa oleville potilaille,
joille on sovitettu toiminnallinen proteesi, on mydnnetty proteesin kayttda tukevaa toi-
mintaterapiakuntoutusta Naisten- ja lastentautien tulosyksikén, lastenkirurgisen toimi-
alan ostopalvelusopimuksella. Vanhimpien potilaiden osalta tietoa kuntoutuksen aloit-
tamisen ajankohdasta ei ole saatavissa, mutta suurimmalla osalla potilaista kuntoutuk-

sen aloitus on ajoittunut ensimmaisen toiminnallisen proteesin sovittamisen aikaan.
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Vain yksi potilas on saanut ostopalvelusopimuksella jarjestettya toimintaterapiakuntou-

tusta passiiviproteesivaiheessa.

Kuntoutuksen tavoitteena on ollut tukea lasta kayttdmaan proteesia saanndllisesti ja
kontrolloimaan sitd niin hyvin, etta lapsi oppisi hyddyntdmaan proteesin tuomaa ulottu-
vuutta ja otetta tarkoituksenmukaisesti paivittaisissa toiminnoissa (Hermansson 2004:
8). Kuntoutusta on jatkettu yksiléllisen tarpeen mukaan, yleensa kuitenkin vahintaan
koulun aloitukseen saakka. Kuntoutus on toteutunut pddosin vastaanottokdynteing,
joko yksil6- tai pariterapiana. Viime vuosina lapsen lahiymparistéon, kuten paivakotiin

ja kouluun, on pyritty jarjestamaan muutamia ohjauskdynteja vuodessa.

Proteesihoidossa on noudatettu padosin yhden proteesin periaatetta. Kaytannon taus-
talla on ollut kokemus siitd, etta toiminnallisen proteesin luontevan kaytén oppiminen
edellyttad proteesin saanndllistd, mielelladn paivittdista kayttéa mahdollisimman moni-
puolisissa tilanteissa, jotta lapselle muodostuu nakemys siitd, missa tilanteissa protee-
sista on hyo6tya ja missa ei. Myds lapsen nopea kasvu, proteesin suhteellisen lyhyt kayt-
toika seka proteesin kustannukset ovat olleet perusteena yhden proteesin kaytanndlle.
Jos toiminnallinen proteesi on koettu lilan vaurioherkdksi, painavaksi tai muuten epa-
sopivaksi esimerkiksi saanndllisessa jaakiekko- tai tanssiharrastuksessa, lapselle on
tarvittaessa voitu valmistaa passiivinen proteesi harrastuskayttéon toiminnallisen pro-
teesin rinnalle. Varsinaisia toimintakohtaisia, esimerkiksi pyoraily- uima- tai mailapelei-

hin tarkoitettuja proteeseja ei ole yleensa valmistettu.

Kartoituksen mukaan, erikoissairaanhoidossa toteutuneen seurannan kestossa on ollut
suurta vaihtelua potilaiden kesken. Vuosina 2000- 2010 lastenkirurgisella ajanvaraus-
vastaanotolla seurannassa olleista potilasta 16/35 potilaan hoitovastuu on siirretty pe-
rusterveydenhuoltoon, paaosin omalle terveysasemalle, keskimaarin 7,5 vuoden idssa
vaihteluvalin ollessa 4-13 vuotta. 13/16 potilaasta on kayttanyt proteesia saanndllisesti
siirtovaiheessa ja kolmen potilaan kohdalla proteesin kayttd on paattynyt ennen hoito-
vastuun siirtoa, 6-11 vuoden idssa. Kaikilla kolmella proteesin kayton lopettaneella poti-
lailla oli ollut toiminnallinen proteesi sadanndllisessa kaytdssa useiden vuosien ajan. Kay-
ton lopettamisen syiksi on kirjattu muun muassa proteesin painavuus ja hyva toimin-

nallinen selviytyminen paivittdisista toiminnoista ilman proteesia.
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Kesakuussa 2011 lastenkirurgisella ajanvarausvastaanotolla on ollut seurannassa yh-
teensa 16, idltéan 1 v 6 kk- 13 v 2 kk olevaa potilasta, joille on tehty vahintaan yksi
ylaraajaproteesin hankintaan liittyva apuvalinepaatds vuosien 2000- 2010 aikana. Nais-
td potilaista kolme kayttaa talld hetkelld sadnndllisesti kosmeettista ja kymmenen toi-
minnallista proteesia. Kolmen potilaan proteesin kaytté on loppunut. Kahdelle proteesin
kdyton lopettaneelle potilaalle on sovitettu vain yksi passiivinen proteesi ja sen kayttd
on onnistunut vain muutaman kuukauden ajan, toisella 6-8 kk:n idssa ja toisella noin
kahden vuoden idssa. Puolivuotiaan potilaan proteesiin kaytté lopetettiin vanhempien
toimesta, koska he kokivat proteesin passivoivan lapsen kaden kayttéa. Toisen poti-
laan kohdalla proteesin kaytdn lopettamisen yhtena syyna oli paatyminen kirurgiseen
toimenpiteeseen. Kolmas proteesin kaytdn lopettanut potilas kaytti toiminnallista pro-
teesia usean vuoden ajan, mutta kayttd pdattyi 12-vuoden idssd, koska potilas koki

selviytyvansa toiminnallisesti paremmin ilman proteesia kuin sen kanssa.

Tarkasteltaessa 2000-luvulla seurannassa olleiden potilaiden hoidon ja kuntoutuksen
toteutumista voidaan todeta, etta joiltain osin proteesiin paatyneiden potilaiden hoito
toteutuu vakiintuneesti, mutta suurelta osin kaytantd on kirjaamatta ja sen perusteita
ei ole kuvattu. Myd6s erikoissairaanhoidon tarjoamat moniammatillisen asiantuntijuuden
mahdollisuudet ovat heikosti potilasryhman kaytdssa. Johtuuko tama rajallisesta tar-
jonnasta vai rajallisesta kysynnasta, ei selvid pelkdstadn potilaspapereita tai raportteja

tarkastelemalla.

Yha rajallisemmat madrarahat apuvalineiden hankintaan ja kuntoutuksen toteuttami-
seen asettavat haastetta asiantuntijoille ja heidan tulisi pohtia, mika vaikutus proteesin
kaytolla ja sitd tukevalla kuntoutuksella on lapsen toimintakykyyn ja mitka ovat tehty-
jen toimien hyodyt pitkalla tahtdimelld nuoruusikaa ja ammatinvalintaa ajatellen. Jotta
tahan arviointiin pystyttaisiin, tulisi proteesihoidon aloittavien lasten hoito- ja kuntou-
tuskaytantoja pystya kehittdmaan ja yhtendistamaan viimeisintd tietoa hyddyntden
(Jarvikoski 2008: 68).
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4 Proteesihoidon onnistumiseen vaikuttavia tekijoita

Proteesin hyvaksyminen ja kdytdn onnistuminen on haastava prosessi, johon vaikutta-
vat monet yksilblliset ja ymparistdtekijat. Naita tekijoita on pyritty kartoittamaan useis-
sa, 2000-luvulla julkaistuissa tutkimuksissa. Tahan kehittéamistyéhdn valittiin ne tutki-
mukset, jotka liittyvat synnynnaisiin ylaraajapuutoksiin ja proteesihoitoon. Kaikki julkai-
sut ovat kansainvalisia kotimaisen tutkimustiedon puuttuessa. Tutkimuksista rajattiin
pois traumaattisen amputaation jalkeistd proteesihoitoa ja kuntoutusta koskevat tutki-
mukset. Tutkimusten yleisend haasteena on otosten pieni koko ja heikosti yleistettavis-
sa olevat tulokset. Selvaa nayttéa on kuitenkin saatu puutoksen tason ja eldmantyylin
vaikutuksesta proteesin kayttodn, kun taas proteesin sovitusian tai esimerkiksi eri har-
joitusohjelmien vaikutukset kaytt6dn ovat kiistanalaisia. (Biddis, Chaun 2007:1.)

Useissa tutkimuksissa on osoitettu, etta proteesista koettu hyéty on suurin kyynarvarsi-
tason puutoksissa. Proteesin kdyton lopettaminen on todenndkdisinta niillda henkil6illa,
joilla on joko hyvin lyhyt tai pitkd tynka. Mité lyhyempi tynka on, sité painavampi ja
haastavammin hallittava proteesista tulee. Ranne- tai kdmmentason puutoksissa pro-
teesin kayttéa vaikeuttaa tyngan hyva ulottuvuus ja tunto. (Egermann, Kasten, Thom-
sen 2009:1101,1104; Biddis, Chau 2008: 186; Biddiss, Chau 2007a:72-73.)

Osa lapsista paatyy kayttamaan proteesia saannoéllisesti ja kokee saavansa siitd toimin-
nallista hy6tya. Osa lapsista kayttda proteesia satunnaisesti tietyissa toiminnoissa tai
kosmeettisista syistda, kun taas osa lapsista kokee parjadavansa toiminnallisesti parem-
min ilman proteesia ja lopettavat proteesin kaytdn. Joidenkin tutkimusten mukaan jopa
puolet niistd lapsista, joilla on synnynndinen kyynarvarsitason poikittainen puutos ja
jotka aloittavat proteesin kdyton, hylkadvat sen jossain vaiheessa lapsuus- tai nuoruus-
ikaa. (Wagner, Bagley, James 2007: 1.) Sen sijaan, etta kysyisimme miksi, ne aikuiset
ja lapset, joilla on synnynndinen kyynarvarsitason puutos, lopettavat proteesin kayton,
meidan tulisi kysya miksi jotkut ihmiset, joilla on tédman tyyppinen puutos, jatkavat
proteesin kayttéa (James et al 2006: 2364).
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4.1 Ensimmaisen passiivisen ja toiminnallisen proteesin sovittaminen ja kaytto

Lapsen ika ndyttda olevan kehityksellisia vaiheita johdonmukaisemmin kadytetty tekija
paatettdessa proteesin sovituksesta, vaikka niitd molempia pidetaan tarkeina (Shaper-
man, Landsberger, Setoguchin 2003:16).

Ensimmaisen proteesin sovittaminen varhaisessa vaiheessa on arveltu johtavan taita-
vampaan kykyyn kayttda proteesia mydhemmalla idlla. Suositukset sovitusidsta vaihte-
levat kahdesta kuukaudesta 25:teen kuukauteen ja sité myohdisemman proteesin kay-
ton aloituksen on arvioitu johtavan todenndkéisemmin proteesin hylkaamiseen. Toistai-
seksi ndyttddn perustuvia suosituksia ensimmaisen proteesin sovitusiasta ei ole. (Hui-

zing, Reinders-Messelink, Maathuis, Hadders-Algra, van Der Sluis 2010: 166.)

Hermanssonin mukaan Brooks ja Sharperman (1965) ovat jo 50 vuotta sitten tuoneet
esille aikaisen proteesin sovituksen tarkeyden, jotta lapsi oppisi kontrolloimaan protee-
sia seka toimimaan paivittaisissa toiminnoissa proteesia hyoddyntden. Varhaisen, 3-6
kk:n idssa tehtdvan sovituksen tavoitteena on totuttaa lasta proteesin pitamiseen seka
harjaannuttaa hantd hyédyntdmaan proteesin mahdollistamaa symmetrista ulottuvuut-
ta ja tukea istumisessa, konttaamisessa sekd seisomaan nousemisessa. Ruotsissa, Ore-
bron yliopistollisessa sairaalassa, jossa hoidetaan suurin osa niista ruotsalaisista lapsis-
ta, joilla on synnynndinen yldraajapuutos, ensimmainen kosmeettinen proteesi sovite-
taan nykyaankin 3-6 kk:n idssa. Hermanssonin mukaan varhaisen sovituksen hyddyt on
nykydan tunnustettu yleisesti ja kosmeettinen proteesi sovitetaan useissa maissa 3-9
kk:n idssa. (Hermansson 2004: 7-8.) Suositukset toiminnallisen proteesin sovituksen
ajankohdista vaihtelevat suuresti eri maiden valilld. Vuonna 1989 tohtori Sérbyen luo-
man kaytdnndn mukaisesti toiminnallinen proteesi sovitetaan Orebron yliopistollisessa
sairaalassa 2,5 -4 vuoden iassa (Hermansson 2004: 8). Hermanssonin (1991) koke-
muksen mukaan toiminnallisen proteesin kdytdn oppiminen ja lihassupistuksen kontrol-
loiminen on vaikeampaa, mikali ensimmainen proteesi sovitetaan vasta yli viiden vuo-
den idssa (Hermansson 1991: 90). Egermann et al (2009:1105) tutkimus osoitti, etta jo
kaksivuotiaalla lapsella on kehitykselliset valmiudet toiminnallisen proteesin kdaytén har-
joitteluun. Tama tukee Ruotsin kaytant6a ja aikaista siirtymistéd kosmeettisesta protee-

sista toiminnalliseen.
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Davids et al (2006) mukaan varhaisesta, ennen lapsen ensimmaista ikdvuotta tapahtu-
neesta proteesin kdyton aloituksesta ei ole lapselle merkittavaa lisahyotya. Tutkijoiden
mukaan varhainen sovitus vaikuttaa haitallisesti lapsen motoriseen kehitykseen, kuten
konttaamiseen ja kaksikatiseen toimimiseen. Proteesin kdytdn ennuste on parempi,
mikali ensimmainen proteesin sovitetaan lapsen ollessa 1 - 3- vuoden ikdinen. (Davids,
Wagner, Meyer, Blackhurst 2006: 1294-1298.)

Huizing et al (2010) tutkimuksen mukaan ennen ensimmaistd ikdvuotta toteutetulla
proteesin sovituksella on yhteys pitkdaikaiseen, yli neljd vuotta jatkuvaan proteesin
kayttdon. Sovituksen ajankohdalla, oli se sitten ennen tai jalkeen ensimmaisen ikavuo-
den, ei todettu kuitenkaan olevan yhteyttd proteesin toiminnalliseen kayttédén, motori-
siin taitoihin tai proteesista koettuun tyytyvaisyyteen myéhemmissa ikavaiheissa. (Hui-
zing, Reinders-Messelink, Maathuis, Hadders-Algra, van Der Sluis 2010: 166, 169-172.)

Myds Meurs et al (2006) tekeman kirjallisuuskatsauksen tulokset ovat samansuuntaiset
Huizing et al (2010) esittamien tutkimustulosten kanssa. Katsauksen mukaan ei ole
tieteellista nayttda ensimmadisen proteesin sovitusian vaikutuksesta myéhempaan toi-
minnalliseen selviytymiseen. Tutkimuksissa oli kuitenkin nahtdvissa suuntausta siitd,
etta proteesin kayton lopettaminen oli vahdisempaan niilla lapsilla, joille ensimmainen
proteesi oli sovitettu alle kahden vuoden iassa. My6s toiminnallinen suoriutuminen vai-
kutti olevan nailla lapsilla suotuisampaa. (Meurs, Maathuis, Lucas, Hadders-Algra, van
der Sluis 2006; 165, 171.)

Shaperman et al (2003) mukaan optimaalista proteesin sovituksen ajankohtaa tulisi
tietyn idn sijaan ohjata lapsen kehitykselliset vaiheet. Ensimmaisen kosmeettisen pro-
teesin sovitus on perusteltua, kun lapsi osaa istua itsenaisesti ilman tukea, jolloin kadet
jaavat vapaaksi esineiden tutkimiseen ja kasittelyyn. Syy-seuraussuhteiden ymmarta-
minen on taas kehityksellisend edellytyksend toiminnallisen proteesin sovittamiseen.
Shaperman et al korostavat, etta lapsi oppii kdyttdmaan toiminnallista proteesia hel-
posti ilman kohtuuttomia vaatimuksia perheelta ja lapselta, mikali sovittaminen tapah-
tuu kehityksellisesti optimaalisessa vaiheessa. (Shaperman, Landsberger, Setoguchin
2003:11, 15.)
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4.2 Proteesin hyddyllisyys ja kayton lopettamisen syita

Useat tutkimukset osoittavat, ettd ne lapset ja nuoret aikuiset, joilla on synnynndinen,
toispuoleinen, yldraajan kyynarvarsitason poikittainen puutos selviytyvat toiminnallisesti
erittain hyvin seka proteesin kanssa etta ilman (Huizing et al 2010: 173; Buffart, Roeb-
roeck, van Heijningen, Pesch-Batenburg 2007:379).

Huizing et al (2010: 173) toteavat, etta vaikka lapsi osaa kayttda proteesia, se ei valt-
tamatta tarkoita, ettd proteesi on hyddyllinen. Tutkimukseen osallistuneet henkil6t
kayttivat proteesia vain tiettyihin toimintoihin, kuten saksilla leikkaamiseen, pydrdilyyn
ja urheiluun, eivat arjen toimintoihin yleensa. Tutkijat pohtivatkin, hy6tyisivatkdé henki-
|6t enemman nadihin toimintoihin valmistetuista apuvalineista kuin proteesista. Toisaalta
luonnolliselta ndyttdvan proteesin arveltiin vaikuttavan ulkondkéon parantaen sosiaalis-
ta hyvaksyntad. Proteesin ajateltiin vaikuttavan positiivisesti myds mindkuvaan ja itse-
tuntoon. (Huizing et al 2010: 169, 173.)

Wagner et al (2007) mukaan proteesin kayttéa ja hyodyllisyyttd arvioitaessa tulisi pai-
vittdisten toimintojen sijaan keskittya harrastus-, urheilu-, ja vapaa-ajan toimintoihin,
jotta I6ydettaisiin ne toiminnot, joissa vaaditaan proteesia mahdollistamaan kaksikati-
nen toimiminen. Tutkijat rohkaisevat asiantuntijoita kartoittamaan proteesihoidon lisak-
si muita toiminnallisuutta lisddvia ratkaisuja ja kehittdmaan rohkeasti apuvalineita ja

muutostdita yksildllisten tarpeiden mukaan. (Wagner et al 2007: 4.)

Wagnerin et al (2007) mukaan on jo naytt6a siitd, ettd proteesin kayttd tai kayttamatta
jattaminen eivat ole sidoksissa toimintakykyyn ja eldmanlaatuun. Niille, jotka paatyvat
kdayttdmaan proteesia, se voi tuoda parannusta toiminnalliseen suoriutumiseen. (Wag-
ner et al 2007: 4.) Hermansson (1991) taas korostaa, etta varhaisessa vaiheessa luotu
tottumus proteesin kayttéon on edellytyksena sille, ettd lapsi kokee toiminnallisen pro-
teesin hyddylliseksi paivittdisissa toiminnoissa. Kyky hallita proteesin otetta, ilman kayt-
tdon liittyvia rutiineja ei riita tekemaan siita hyddyllista. (Hermansson 1991: 90.)

Meurs et al (2006) taas toteavat, ettd proteesin kdayton aloitukseen, kayttdéon tai toi-
minnalliseen suoriutumiseen liittyva tieto on talld hetkelld enemman kokemukseen,

kuin tieteelliseen nayttddn perustuvaa. Jotta tdlle kalliille hoidolle saataisiin ndyttéon
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perustuvia suuntaviivoja, tulisi tutkijoiden mukaan tehda satunnaistettuja kontrolloituja
tutkimuksia pitkén aikavalin seurantaa hyddyntden. Potilasryhman pienuuden vuoksi
tutkimus vaatisi potilasryhmaa hoitavien tahojen monikansallista yhteistyéta. ( Meurs et
al 2006: 172.)

Proteesin kayton lopettamista osoittavat luvut vaihtelevat eri tutkimuksissa 10- 49 %
valilld niilla lapsilla, joilla on synnynndinen poikittainen puutos. Yleisimmin proteesin
kayttd lopetetaan, koska sen ei koeta parantavan toiminnallista suoriutumista. Protee-
sin epamukavuus, kuten painavuus ja hiostavuus sekda epamiellyttéva ulkonakd ovat
my&s merkittdvia kdyton lopettamisen syitd. Myos proteesin dadnekkyys, akun rajallinen
kesto seka vaikeus pitda proteesia puhtaana ovat eri tutkimuksessa raportoituja pro-
teesin kayton lopettamisen syitd. (Wagner, Bagley, James 2007: 1; Postema, van der
Donk, van Limbeek, Rijken, Poelma 1999: 243 ,246.)

Postema et al tutkimuksen mukaan (1999: 243, 246) proteesin kayton lopettaminen on
yleisintd 3,5 vuoden proteesin kayton jalkeen seka murrosiassa, 13,5 vuoden kaytdn
jalkeen. Biddis ja Chau (2008: 186) toteavat proteesin kaytdn onnistuvan parhaiten alle
neljan vuoden idssa ja 36- 50 ikavuosien valilld, kun taas proteesin kaytdn lopettami-
nen on Yyleisintd 4-10 ja 19-35 vuoden ikaisilla. Aiemmassa tutkimuksessaan Biddiss,
Beaton, Chaun (2007c) olivat todenneet, etta proteesin kayttajan idlla tai proteesityy-
pilld ei ole havaittu olevan merkittdvaa vaikutusta proteesin kayton lopettamiseen.
(Biddiss, Beaton, Chau 2007c: 364, 349.)

5 Lapsen ja vanhempien tukeminen kuntoutuksen keskeisena tehta-
vana

Biddiss ja Chaun (2007a:75) mukaan proteesia kayttdvien lasten hoidosta vastaavien
tahojen keskeisia tehtdvia on tiedon jakaminen sekd proteesin sovituksesta, kayton
ohjauksesta ja seurannasta vastaaminen. Hermansson (2004) korostaa varhaisen tie-
don antamisen ja vanhempien tukemisen tarkeytta. Lapsen ylaraajapuutos on useim-
mille vanhemmiille suuri jarkytys. Huoli lapsen tilanteesta ja tulevaisuudesta voi vaikut-
taa lapsen ja vanhempien varhaiseen vuorovaikutussuhteeseen. Hoidosta vastaavan

tahon tulisi tarjota vanhemmille riittdvasti tukea ja tietoa lapsen puutoksesta seka hoi-
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tovaihtoehdoista, jotta vanhemmat pystyvat tekemaan lapsen tulevaisuutta koskevia
paatoksia. (Hermansson 2004: 6.) Hoitavan tahon tulisi kiinnittdd huomiota myos lap-
sen henkiseen hyvinvointiin ja arvioida mahdollisten tukitoimien tarvetta eri ikdvaiheis-
sa. Biddiss ja Chaun (2007a:75) mukaan hoidosta vastaavien tahojen tulisi kiinnittaa

huomiota myds perhetta tukevien verkostojen kartoittamiseen ja niista tiedottamiseen.

Egermann et al (2009) korostaa seurannan keskittamisen ja moniammatillisesti toteu-
tuvan hoidon ja kuntoutuksen merkitysta, jotta lasten proteesin kadyttda ja sita tukevaa
kuntoutusta osattaisiin tarjota asiantuntevasti ja riittdvasti hoidon onnistumiseksi
(Egermann et al 2009: 1101). Seka Egermann et al (2009:1104), ettd Sener et al
(1999: 130) toteavat, ettd moniammatilliseen kuntoutustydryhmaan tulisi kuulua orto-
pedi, fysioterapeutti ja toimintaterapeutti seka apuvalineteknikko. Myés Hermanssonin
(2004: 8-9) mukaan toimintaterapeutin rooli on tarkea erityisesti vanhempien ohjauk-

sessa seka lapsen kuntoutuksessa ja arvioinnissa.

5.1 Tiedon ja tuen tarjoaminen

Ensimmaiset viikot ja kuukaudet lapsen syntyman jdlkeen ovat ratkaisevan tarkedta
aikaa vanhempien tukemisessa ja tiedon antamisessa. Kerr ja McIntosh (2000) tutki-
muksen mukaan synnytyssairaalasta, katilolta tai |adkarilta saatu tieto lapsen tilantees-
ta ja tulevaisuudesta seka henkinen tuki koettiin usein riittamattémaksi ja vanhemmat
kokivat itsensa hylatyiksi sairaalasta kotiutuessaan. Puutteellinen tieto ja tuki alkuvai-
heessa aiheuttivat vanhemmissa epdavarmuutta, huolta ja kielteista suhtautumista tule-
vaisuuteen seka pitkitti vanhempien sopeutumista tilanteeseen. (Kerr, McIntosh 2000:
314-315.)

Kerr ja McIntosh (2000: 318-320) tutkimus osoitti, ettd vaikka vanhemmille tarjottiin
jonkin verran tukea perheeltd, ystavilta seka lasta hoitavalta taholta, kaikkein suurin
hy6ty vanhemmille oli niiden vanhempien vertaistuesta, joiden lapsilla oli myds syn-
nynndinen yldaraajapuutos. Vanhemmat pystyivat tarjoamaan toisilleen kaivattua hen-
kista ja sosiaalista tukea, kaytanndn vinkkeja arkeen sekda kokemukseen perustuvaa

tietoa lapsen selviytymisesta mydhemmissa ikavaiheissa. Tutkijat Kerr ja McIntosh
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(2000: 309,320) kannustavatkin lasta hoitavaa tahoa tiedostamaan vertaistuen merki-

tyksen ja hyddyn seka tarjoamaan vanhemmille tietoa vertaistuesta.

5.2 Proteesin kaytdn ohjaus ja kaytdn arviointi

Proteesin kaytdn ohjauksen maarastd, optimaalisesta ajoituksesta tai sen tehokkuudes-
ta on saatavissa hyvin rajallisesti tutkimukseen perustuvaa ndyttéa, mutta kuntoutuk-
sella on osoitettu olevan yhteyttd onnistuneeseen proteesin kayttddn, pidempaan kayt-
téaikaan sekda parempaan kykyyn hallita proteesia (Egermann et al 2009:1101, 1104,
1105).

Suurin osa proteesin kayttdon liittyvistd ohjeista perustuu asiantuntijoiden suosituksiin
tai kliiniseen arvioon (Dromerick, Schabowsky, Holley, Monroe, Markotic, Lum 2008:
1199). Harjoittelussa korostuu vanhempien motivaatio ja tuki lapselle seka saanndlli-
sesti toteutuva asiantunteva ohjaus. Lapsen kannalta on merkityksellista, etta harjoitte-
lussa edetadn vaiheittain, lapselle mielekkaiden ja ikatasoon sopeutettujen toimintojen
avulla. (Egermann et al 2009:1105; Sener et al 1999:130; Hermansson 1991: 88—89.)

Hermanssonin (2004) mukaan proteesin kdytdn ohjauksella on kolme tavoitetta. En-
simmadisena tavoitteena on heti ensimmaisen kosmeettisen proteesin sovituksen jal-
keen luoda lapselle yhdessé vanhempien kanssa saanndllinen tapa proteesin pitami-
seen. Lapsen siirtyessa kdyttdmaan toiminnallista proteesia, saanndllisesti toteutuvan
ohjauksen tavoitteena on opettaa lasta kontrolloimaan proteesia lapselle merkityksellis-
ten ja motivoivien leikkien ja toimintojen avulla. Kun lapsi on oppinut hallitsemaan pro-
teesia taitavammin ja sen kayttd on luontevaa, ohjauksen kolmantena tavoitteena on
tukea lasta kayttamaan proteesia paivittdisissa toiminnoissa. Tavoitteen saavuttaminen
vie useita vuosia, lapsen kohdatessa uusia proteesin kaytén haasteita eri ikdvaiheissa.
Hermanssonin (2004) mukaan proteesin kaytdn tukeminen on monissa perheissa luon-
nollinen osa tavallista kotikasvatusta. Seurannasta vastaavan tahon puolivuosittaisissa
kontrolleissa lapsen ja vanhempien tuen tarvetta arvioidaan ja tarvittaessa sita jarjeste-
taan. (Hermansson 2004:8-9.) Myds Egermann et al (2009) painottaa, etta proteesin

kayttéa tukevan toimintaterapian tavoitteena on auttaa lasta havaitsemaan omat pro-
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teesin kdytdon mahdollisuudet ja rajat, jotta se mahdollistaisi kaksikatisen toimimisen ja

omatoimisen selviytymisen ikatasoisissa toiminnoissa (Egermann et al 2009:1104).

Davids et al (2006:1294) tutkimuksen mukaan proteesin kaytdn todettiin olevan pa-
rempaa niilld lapsilla, jotka olivat saaneet intensiivista ohjausta sen kayttéon. Tutki-
muksessa ohjaus oli toteutettu joko sairaalassa tai kotiohjauksena vanhempien valvon-
nassa. Myds Lake (1997) painottaa, ettd monipuolisen kuntoutuksen merkitys on yhta
suuri kuin proteesin istuvuus. Harjoittelun laatu maarittda, kuinka proteesia tullaan

kdyttdmaan mydhemmissa ikavaiheissa. (Lake 1997: 7.)

Proteesin kayton ohjaukseen liittyy kiintedsti myds sen kdytdn asianmukainen arviointi,
jonka merkitys on korostunut viime vuosien aikana. Tutkimukset ovat osoittaneet, etta
standardoitujen menetelmien kaytto arvioinnissa lisaa oleellisesti tietoa lasten toiminta-
kyvysta ja proteesin kaytosta (van Dijk-Koot et al 2009:110; Buffart et al 2007: 379).
Jotta menetelmia kaytettaisiin kliinisessa tydssa, niiden tulisi olla mahdollisimman kayt-
tajaystavallisia eli edullisia hankkia ja nopeita pisteyttad. Menetelmista saatavien tulok-
sien tulisi olla helposti ymmarrettdvia ja tulkittavia seka nopeasti yhteenvedettavia,
jotta niitd voitaisiin viipymatta kdyda Iapi potilaiden seka potilasta hoitavan tydéryhman
kanssa. (Hill, Stavdahl, Norling Hermansson, Kyberd, Swanson, Hubbard 2009: 118;
Wright 2006: 7.)

Proteesin kayttéon vaikuttavat monet yksildlliset ja ymparistétekijat. Useiden tutkimus-
ten mukaan arvioinnissa suositellaan kaytettévaksi vahintdan kahta tai kolmea kaytta-
jaryhmalle standardoitua menetelm&a rinnakkain, jotta olisi mahdollista saada koko-
naiskuva potilaan tilanteesta, kasien kaytosta seka proteesin hallinnasta. Myds Wright
(2006) korostaa arvioinnissa useamman, eri toiminnan osa-alueille kohdistuvien mene-
telmien kayton tarkeytta. (Lindner, Sjoqvist Natterlund, Norling Hermansson 2010:
126; Buffart 2007: 379; Wright 2006: 6.)

Wrightin (2006) mukaan tama on ylaraajaproteesia kayttavien potilaiden kohdalla eri-
tyisen tarkedd, jotta saataisiin laajempaa aineistoa muun muassa erityyppisten protee-
sien hyodyista ja vaikutuksesta toimintakykyyn seka toiminnallisesta suoriutumisesta
proteesin kanssa tai ilman (Wright 2006: 5-6). Lasten arviointiin tulisi 16ytda myds so-

siaalista vuorovaikutusta kartoittavia menetelmia (Lindner et al 2010: 109).
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Lindner et al (2010:112) tekemassa tutkimuksessa arvioitiin menetelmia, joita on kay-
tetty ylaraajaproteesia kayttavien lasten ja aikuisten toiminnallisen suoriutumisen arvi-
ointiin. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen pohjalta paadyttiin tarkastelemaan kah-
deksaa menetelmad. Ne tayttivat tutkimukseen valittaville menetelmille asetetut kritee-
rit eli menetelma oli kehitetty kyseiselle potilasryhmalle ja niiden psykometrisia ominai-
suuksia oli testattu proteesia kayttavilla henkil6illa. Tutkimuksen tuloksena nelja mene-
telmda todettiin riittdvan luotettavaksi, jotta tutkijat voivat suositella niitd proteesia
kayttavien henkildiden Kliiniseen arviointiin. Aikuisten arviointiin soveltuvia menetelmia
ovat tutkimuksen mukaan Assessment Capacity for Myoelectric Control eli ACMC, Ort-
hotics and Prosthetics Users s Survey eli OPUS seka Trinity Amputation and Prosthesis
Experience Scale eli TAPES. Lasten arviointiin suositeltavia menetelmia olivat ACMC
seka Prosthetic Upper Extremity Functional Index eli PUFI. (Lindner et al 2010: 113-
123.)

Myés Buffart et al mukaan (2007:379, 382) PUFI on validiteetiltaan ja reliabiliteetiltaan
luotettava menetelma proteesia kayttavien lasten arviointiin. Tutkimuksen mukaan ky-
seisen potilasryhman arviointiin soveltuisi myds Assisting Hand Assessment eli AHA,
joka on standardoitu CP- ja olkahermopunoksen syntymavaurion saaneiden lasten arvi-
ointiin. Menetelma osoitti tutkimuksessa erinomaista validiteettia ja reliabiliteettia myds
proteesia kayttavien lasten arvioinnissa. Lindner et al (2010) toteavat kuitenkin, etta
koska proteesikaden otteet poikkeavat huomattavasti normaali kdden otteista, AHA-
menetelmaa ei tulisi kayttaa proteesia kayttavien lasten arvioinnissa, ennen kuin mene-

telma on validoitu my6s télle kayttdjaryhmalle. (Lindner et al 2010: 111, 124.)

6 Lahtokohtia moniammatillisesti toteutuvalle hyvalle kdaytannolle

Hyvalle kaytanndlle ei ole yksiselitteista maaritelmaa ja se voi olla kasitteena hyvin
joustava sitoutuen tiettyyn toimintaymparistéon, aikaan ja paikaan. Hyvalla kaytannolla
viitataan tavallisesti suppeaan tai laajaan toimintatapojen kokonaisuuteen, jolla kay-
tannon asiat saadaan ratkaistua aiempaa paremmin. Hyvan kdytannén tunnuspiirteena
on myods sen tuottama tavoiteltu muutos kohderyhmana olevien yksildiden eldamassa.
(Hyvasta paras 2004: 10-18, 24.)
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Hyva kdytanté on usein tulosta yhteisestd vuorovaikutuksellista prosessista, jossa ke-
hittdmisvastuu jakautuu useille eri sidosryhmille. Hyvan kdytdnndn tunnistamista
edesauttavat tutkimustiedon ja osaamisen hyddyntaminen, avoin ja kaytdnndnlaheinen
toimintatapa seka palautteen ja vuorovaikutustiedon saaminen niin kehittdmisryhman
sisaltd, kuin eri sidosryhmilta. Hyvan kaytannon tunnistaminen edellyttda eri toimijoi-
den yhteistd ndkemysta hyvan kdytannén maaritelmasta. (Hyvasta paras 2004: 18, 24—
27.)

Mahdollista hyvaa kaytantda on voitava verrata johonkin aikaisempaan ja siksi sen pe-
rusteellinen dokumentoiminen on tarkead. Tunnistettu hyva kaytantd tulisi pystya ku-
vaamaan yksinkertaisella kaaviolla tai mahdollisemman selkedlld ja yksiselitteisella ta-
valla. Sen hyoédyntaminen edellyttda suunnitelmallista resursointia ja organisaation hy-
vaksyntaa. (Hyvasta paras 2004: 18-19, 24-28.)

Satterfield et al (2009) ovat kehittaneet Haynes et al (1996) luomasta nayttéon perus-
tuvasta kaytanndn mallista monitieteisen ldhestymistavan. Tassa lahestymistavassa
korostuu tutkimustiedon, asiantuntijoiden osaamisen seka potilaiden tarpeiden ja eri-
tyispiirteiden lisaksi myds yhteisen paatdksenteon, ymparistdn ja organisaation merki-
tys. Uuden mallin tavoitteena on madrittaa yhteinen Kkieli eri alojen asiantuntijoiden
vdlille, korostaa jaettua paatoksentekoa sekd edistaa ndyttéon perustuvan kaytannon
yhteista toteuttamista ja levittamista yksilon, yhteison ja yhteiskunnan tasolla. (Satter-
field et al 2009:2.)

Taulukko 4.  Nayttdon perustuva kaytantd Satterfield et al mallia mukaillen (2009:17)

Ymparisto ja
organisaatio

Asiantuntemus
ja resurssit

arvot, tarpeet ja
erityispiirteet
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Proteesia kayttavien lasten hyvaa kaytantéa voidaan tarkastella uutta mallia hyddynta-
en. Paatoksentekoon vaikuttavaa teoriatietoa ja tutkimusnayttoéa tulisi tarkastella mah-
dollisimman laajasti ottaen huomioon kvantitatiivinen ja kvalitatiivinen tutkimustieto,
jota proteesia kayttavien lasten kuntoutuksesta on tuotettu (Satterfield et al 2009: 7).
Tutkimusndyttdd on saatavissa muutamista proteesin kaytdn onnistumiseen vaikutta-
vista tekijoistd, joiden hyddynnettdvyytta arvioitaessa on huomioitava mahdolliset or-
ganisatoriset ja kulttuuriset tekijat, esimerkiksi seurantaa ja kuntoutusta ohjaavat kay-
tannot tai suositukset. Osa tutkimustiedosta, esimerkiksi liittyen optimaalisen proteesin
sovittamisen ajankohtaan, on hyvin ristiriitaista. Tutkimustuloksissa yksil6llisyys koros-
tuu myds proteesimallien valinnassa. Perheille jaettavan tiedon merkitys, tuen ja lapsen
mindkuvan vahvistaminen nousevat selkeasti esille ja se korostaa vanhempien haastat-

telun merkitysta kaytant6a kehitettaessa.

Yleistettdvissa olevaa tutkimusndyttéa ei ole saatavissa moniammatillisuuden toteutu-
misesta proteesihoidon eri vaiheissa, kuntoutuksen optimaalisesta maarasta ja toteu-
tustavasta tai seurantaan liittyviin kdaytanndista. Naiden kehittdmisessa tarvitaan mo-
nialaisen asiantuntijuuden ja vanhempien kasitysten hyddyntamista seka myds organi-
satoristen tekijoiden ja resurssien huomioimista. Yhdistamalla kaikilta osa-alueilta saa-
tavaa tietoa, voidaan muodostaa moniammatilliseen paatdksentekoon perustuva hyva

kaytants.

7 Kehittamistyon tavoite, tarkoitus ja hyoty

Kehittamistyon tarkoituksena on selvittdd moniammatillisen tyéryhman jaettua ymmar-
rysta proteesia kayttavien lasten kuntoutuksesta ja kuntoutuksen kehittémiskohteista
seka potilaiden vanhempien kasityksia proteesin kdyttda tukevasta kuntoutuksesta.
Kehittamistyon tavoitteena on tuottaa perusteet hyvalle kaytanndlle, jotta proteesi mo-
nipuolistaisi niiden lasten mahdollisuuksia suoriutua ikatasoisissa toiminnoissa, joilla on

synnynnadinen yldraajapuutos.
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Kehittdmistyon kysymyksia ovat:
1) Miten proteesin kayttéa voidaan tukea kuntoutuksen eri vaiheissa moniam-
matillisen tyéryhman mukaan?
2) Millaisia kasityksia vanhemmilla on kuntoutuksesta?
3) Mitkd ovat moniammatillisen tydryhman kuvaamat hyvan kaytanndn perus-

teet ja kehittdmiskohteet?

Taman kehittamistydn hydty ilmenee tulevaisuudessa HUS Naisten- ja lastentautien
tulosyksikdssa lastenkirurgisella toimialalla seurannassa oleville lapsille ja nuorille, joilla
on synnynnainen ylaraajapuutos ja kaytdssa proteesi. Mahdollisesti tyon tulokset ovat
hyddynnettavissa saman potilasryhman hoidossa ja kuntoutuksessa my®s muissa yli-

opistosairaaloissa.

8 Kehittamistyon kulku

Tarve tyon ja toimintatapojen kehittdmiseen on noussut tydeldmasta. Kehittamistyolla
tavoitellaan muutosta niiden lasten hoito- ja kuntoutuskdytantdihin, jotka aloittavat

proteesin kaytén synnynnadisesta ylaraajapuutoksesta johtuen.

8.1 Kehittdmistydn menetelma

Kehittamistyontyodn lahestymistavaksi on valittu toimintatutkimus, jonka tyypillisia piir-
teitd ovat kaytannonlaheisyys, ongelmakeskeisyys ja yhdessa tekeminen. Kaytannon
toimintaa ja teoreettista tutkimusta yhdistamalla toimintatutkimuksella kehitetaan pro-
teesia kdyttavien lasten hoitoa ja kuntoutusta. Toimintatutkimuksen tarkoituksena on
tehda ihmiset tietoisemmaksi tydkaytantojen taustalla vaikuttavista nakemyksista seka
etsia yhdessa uusia nakdkulmia ja ratkaisuja kdytanndn kehittémiseksi. Tavoitteena ei
ole niinkaan saada yleistettdvaa tietoa, kuin tasmallista tietoa tiettya tilannetta ja tar-
koitusta varten (Anttila 2005:439). Toimintatutkimukselle tyypillistéd on tutkimusproses-
sin syklisyys, jossa vuorottelevat suunnittelu, toiminta, havainnointi ja toiminnan arvi-
ointi. Tassa kehittamistytssa saavutetaan toimintatutkimuksen ensimmainen eli suun-

nitteluvaihe hyvan kaytannon kehittamisessa. (Ojasalo, Moilanen, Ritalahti 2009: 58—
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61; Heikkinen 2007: 196—-197; Anttila 2005: 440-442; Heikkinen, Jyrkdma 1999: 71.)

Suunnitteluvaiheen eteneminen on kuvattu taulukossa 5, sivulla 27.

Tassa kehittamistydssa on hyddynnetty kaytdnndstd nousevaa tietoa ja kokemusta,
jota ei ole tdysin saatavissa teoriasta johdettujen tutkimustulosten perusteella (Toikko,
Rantanen 2009: 21). Kehittamistoimintaan on pyritty saamaan osalliseksi kaikki ne
henkil6t, joita asia koskee tai jotka voivat edesauttaa kehittémistd (Toikko, Rantanen
2009: 91, 98). Kehittamistydssa keskeisina toimijoina ovat olleet asiantuntijat ja palve-
luiden kayttajat. Asiantuntijoista koostettuun tyéryhmaan kutsuttiin kasikirurgisen vas-
taanoton moniammatillinen tyéryhma kokonaisuudessaan, proteeseja valmistava apu-
neuvoteknikko sekd kuntoutusta toteuttava yksityinen toimintaterapeutti. Palveluiden
kayttajina eli todellisuuden parhaina asiantuntijoina ovat toimineet proteesia kayttavien

lasten vanhemmat (Toikko, Rantanen 2009: 96).

8.2 Kehittamistyon eteneminen ja toteutus

Keskustelu kehittamistyon aiheesta alkoi HUS Naisten- ja lastentautien tulosyksikossa,
lastenkirurgisen kasivastaanoton moniammatillisen tydéryhman jasenten kanssa loka-
kuussa 2010. Osittain tydéryhmdssa tapahtuneista henkildvaihdoksista johtuen tarve
niiden lasten hoitokdytanndn kehittamiseen, joilla on synnynndinen ylaraajapuutos, oli
ollut esille useita kertoja vuosien varrella. Aihe sai kannatusta moniammatillisessa ty6-
ryhmassa. Kiinnostusta kehittdmistyohon osallistumiseen kysyttiin my6s talon ulkopuo-
lisilta asiantuntijoilta. Lastenkirurgian klinikkaryhmén johtaja hyvaksyi kehittdmistyodai-
heen 25.11.2010, jonka jdlkeen idea esiteltiin Metropoliassa. Ohjaavat opettajat hyvak-
syivat kehittdmistyon tutkimussuunnitelma 9.2.2011, jonka jalkeen se lahetettiin ha-
kemuksineen Naisten, lasten ja psykiatrian eettiselle toimikunnalle kasiteltavaksi. Eetti-
nen toimikunta antoi kehittamistyélle puoltavan lausunnon 30.3.2011, jonka jalkeen
kehittdmistydlle haettiin tutkimuslupaa Lasten sairauksien klinikkaryhmaltd. Lupa
myoénnettiin 6.4.2011. Moniammatillisen tyéryhman kolme tapaamista, jossa tutkimus-
aineistoa kerattiin, toteutuivat huhti-, kesa- ja elokuussa 2011. Kaikki vanhempien

haastattelut toteutettiin toukokuussa 2011. Opinnadytety6 julkaistiin joulukuussa 2011.
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8.2.1 Tyo6ryhmatydskentelyn toteutus

Kehittamistyontekija kutsui moniammatilliseen tyéryhmaan kaikki ne asiantuntijat HUS
Naisten- ja lastentautien tulosyksikdstd, lastenkirurgiselta toimialalta, jotka ovat osallis-
tuneet jossain vaiheessa proteesia kayttdvien lasten hoitoon tai kuntoutukseen. Mo-
niammatilliseen tydéryhmaan lupautuivat joulukuussa 2010 sairaanhoitoja Eila Syrjanen,
fysioterapeutti Patrick Willamo, kuntoutusohjaaja Riitta Ronkkd, kasikirurgi Antti Som-
marhem, kasikirurgi Yrjana Nietosvaara seka kehittamistydntekija toimintaterapeutin
roolissa. Tyoryhmaan osallistuivat kutsuttuina myds lastenkirurgisella toimialalla ulko-
puolisina asiantuntijana tydskennellyt kasikirurgi Nina Lindfors seka apuvalineteknikko
Karl Lindfors Suomen Proteesipalvelu Oy:sta edustamaan lasten proteeseja valmistavaa
tahoa seka erikoistoimintaterapeutti Riitta Teikari, Toimintaterapia Riitta Teikari Oy:sta
edustamaan kuntoutusta toteuttavaa tahoa. Alustavasti tyéryhmaan lupautunut las-
tenortopedi Eeva Koskimies jattaytyi pois kehittamistydsta tydpaikan vaihdoksen vuok-
si. Jokainen ty6ryhman jasen sai kehittdmistyosta suusanallisen tiedon lisaksi kirjallisen
tiedotteen (Liite 2) ja allekirjoitti suostumuksen (Liite 4) tutkimukseen osallistumisesta
ja antoi luvan ryhmakeskustelun aanittamiseen ja materiaalin kayttdmiseen kehittamis-

tyossa.

Moniammatillinen tyéryhma kokoontui yhteensa nelja kertaa. Kehittamistyontekija 13-
hetti tydryhman jasenille kutsut kaikkiin tapaamisiin sahkdpostitse ja muistutti viela
yhteisesta tapaamisesta viikkoa aikaisemmin. Kaikki tapaamiset toteutettiin Lastenklini-
kan tai Lastenlinnan tiloissa ja jokaiseen tapaamiseen osallistui vahintdan seitseman
yhdeksasta tydéryhman jasenesta. Poissaolot johtuivat etukdteen ilmoitetuista, paallek-
kdisista tydesteista. Ensimmaisen, helmikuussa 2011, toteutuneen tapaamisen tarkoi-
tuksena oli tutustua tyéryhman jaseniin ja kehittamistyon aiheeseen, esitelld aiheeseen
liittyvia tutkimuksia seka sopia kolmen muun tapaamisen ajankohdat. Aineistonkeruu ei

taman tapaamiskerran aikana ollut mahdollista tutkimusluvan puuttumisen vuoksi.

Kolmessa seuraavassa tapaamisessa aineistoa kerattiin ryhmakeskustelua hyddyntaen.
Keskustelujen tavoitteena oli selvittdad moniammatillisen tyéryhman jaettua ymmarrysta
proteesia kayttavien lasten kuntoutuksesta seka kartoittaa kehittémistarpeita kuntou-
tuksen eri vaiheissa. Tapaamisten teemat oli maaritelty, mutta osallistujat saivat vai-
kuttaa siihen, mitka teemat nostettiin vahvemmin esille ja miten niita kasiteltiin (Anttila
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2007: 198; Anttila 2007: 126). Ryhmakeskustelun osallistuneilla tydéryhman jasenilla ol
mahdollista kuulla toistensa ajatuksia ja peilata nditd omiinsa. Mielipiteiden vertailu ja
omien ajatusten daneen perustelu antoi mahdollisuuden tuottaa uusia, yhteisia nako-
kulmia asioihin. Kehittamistydn tekija toimi ryhmassa yhtena tasa-arvoisena, aktiivisena
jasenend. Kaikilla kehitystydéhon osallistuvilla oli tasavertainen mahdollisuus vaikuttaa
tutkimuksesta nousevan aineiston luonteeseen (Heikkinen, Jyrkama 1999: 75-76).
Kaikkien kolmen, 1,5 tuntia kestaneiden tapaamisten ryhmakeskustelut danitettiin ja

litteroitiin osallistujien luvalla.

Ennen jokaista tapaamista tyéryhman jasenille lahetettiin kutsun yhteydessa tapaami-
sen teemaan liittyvad materiaalia. Jokaisen tapaamisen alussa pidettiin lyhyt alustus
teemoista ja kommentoitiin yhdessa etukateismateriaalia. Kolmannen tapaamisen lo-
pussa, paivan teemoihin liittyneen keskustelun jalkeen, tydryhmalle esiteltiin sovitusti
alustava analyysi edellisesta ryhmdakeskustelusta sekd vanhempien haastatteluista.
Tydryhmalla oli mahdollisuus ottaa kantaa ryhmakeskustelun analyysiin ja tehda siihen
korjaus- tai muutosehdotuksia. Neljannen ja viimeisen tapaamisen tavoitteena oli yh-
dessa kuvata hyvan hoitokdytanndn perusteita ja nostaa esiin kehittémiskohteita. Ta-
paamista varten tyéryhmalle toimitettiin etukateen tutustumista varten kehittamistydn-
tekijan laatima, teoriasta, vanhempien haastatteluista ja kahdesta ryhmakeskustelusta
koostettu yhteenveto. Yhteenvedossa oli nostettu kaikista kolmesta aineistoista seka
hyvin etta huonosti toimineita asioita ja toimintatapoja. Kehittdmistydn eteneminen

aineiston keruun osalta on kuvattu taulukossa 5.



Taulukko 5.

Kehittdmistyon kulku
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Tarkoitus

Kehittamiskysymykset

Menetelma

Sisaltd

Selvittda moniammatillisen
tyéryhman jaettua ymmar-
rysta proteesia kayttavien
lasten kuntoutuksesta seka
kuntoutuksen kehittamis-

tarpeista

1) Miten proteesin kayt-
toa voidaan tukea kun-
toutuksen eri vaiheissa
moniammatillisen ty6-

ryhman mukaan?

2) Mitka ovat moniam-
matillisen tyéryhman
kuvaamat kehittamistar-

peet? oo*

.

.

Huhtikuu 2011
Ryhmakeskustelu 1,5 h

Osallistui 9/9 tyoryh-

man jasenta

Moniammatillisen ty6-
ryhman jaetun ymmar-

ryksen kartoittaminen

.
.
“

Sovitaan yhdessa teemat
vanhempien teemahaas-
tatteluihin

Selvittda potilaiden van-
hempien kasityksia protee-
sin kayttéa tukevasta kun-

.
L

toutuksesta

|

3) Millaisia késityksia
vanhem[nilré‘on kuntou-
Euksé's‘ta?

Toukokuu 2011
Neljan vanhemman
yksildllinen teemahaas-
tattelu, a"1h

R

Vanhempien kasitysten
kartoittamien

Kysymykset 1-2

Kesdkuu 2011 4.-*
Ryhmakeskustelu 1,5 h

*
*
«*

Osallistui 8/‘Q-ty‘c;ryh-

TP AP
malrj‘]aéenta

Moniammatillisen ty6-
Jeyhiman ryhmékeskuste-
lujen ja vanhempien
haastattelujen tulosten

yhdistaminen

Moniammatillisen tyoryh-
man jaetun ymmarryksen,
vanhempien kasitysten
seka teoriatiedon yhdista-

minen

*
«*

L‘

L*Elokuu 2011
Ryhmakeskustelu 1,5 h

Osallistui 7/9 tyoryh-

man jasenta

Yhteisen kuvauksen
tuottaminen hyvan kay-
tanndn perusteista ja
kehittamistarpeista

8.2.2 Vanhempien haastattelujen toteutus

Potilaiden vanhempien haastattelut toteutettiin toukokuussa 2011. Suostumusta kehit-

tamistydhon osallistumisesta kysyttiin neljaltda ensimmaiselta kevaan 2011 aikana, joko

ajanvarausvastaanotolle tai toimintaterapeutin arviointikdynnille tulleilta, proteesia

kayttavien lasten vanhemmilta. Kaikki ne vanhemmat, joilta suostumusta kysyttiin,

halusivat osallistua kehittémistyéhdn. Vanhemmille annettiin kehittamistydsta suusanal-

lisen tiedon lisaksi myds kirjallinen tiedote (Liite 1). Kaikki vanhemmat allekirjoittivat

suostumuksen (Liite 3) tutkimukseen osallistumisesta ja antoivat luvan haastattelun

aanittamiseen ja materiaalin kayttamiseen kehittamistytssa. Noin yhden tunnin kestoi-
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set haastattelut toteutettiin vanhempien valitsemana ajankohtana, heidan valitsemas-
saan paikassa. Perheille tarjottiin mahdollisuutta toteuttaa haastattelu joko yksiléhaas-
tatteluna tai parihaastatteluna, jossa molemmat vanhemmat olisivat olleet osallisina.
Kaikki nelja haastattelua toteutuivat perheiden kotona, yksildhaastatteluna, siten etta

haastateltavana oli proteesia kdyttdvan lapsen aiti.

Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluna, joka antoi hyvat mahdollisuudet kartoit-
taa vanhempien kasityksia proteesin kayttéa tukevasta kuntoutuksesta. Haastattelu
mahdollisti vanhemmille omien mielipiteiden ilmaisemisen seka omakohtaisista koke-
muksista kertomisen. (Anttila 2005: 195-196.) Kaikki haastattelut danitettiin vanhem-
pien luvalla ja litteroitiin sanasta sanaan. Haastattelujen aikana kehittamistydntekija

teki myds muistiinpanoja, jotka tukivat tallennettua aineistoa (Anttila 2007: 127).

Proteesia kayttavien lasten vanhempien haastattelu keskittyi edeltd kdsin suunniteltu-
jen, moniammatillisen tydryhman toisessa tapaamisessa vahvistettujen teemojen ym-
parille. Haastattelussa noudatettiin puolistrukturoidun haastattelun muotoa, jossa kes-
kustelun aihepiirit oli maaritelty, mutta tarkkaan strukturoidut kysymykset tai kysymys-
ten jarjestys puuttuivat. Teemahaastattelun luonteen mukaisesti kaikkien haastatelta-
vien kanssa kaytiin 1api kaikki valitut teema-alueet, mutta haastateltavasta riippuen eri
alueiden painotus tai jarjestys saattoi vaihdella. Haastatteluissa pyrittiin konteks-
tisidonnaisuuteen eli saamaan tietoa vain valituista kohteista. (Anttila 2005: 196; Esko-
la 2007: 27-28.)

Haastattelut toteutettiin vain lasten vanhemmille, koska mahdollisesti tutkimukseen
osallistuvien lasten ikajakauma olisi voinut vaihdella 9 kuukaudesta 12 vuoteen. Kehit-
tamistyodn tarkoituksen mukaan haastattelujen kohdistuminen vain vanhempiin oli pe-
rusteltua, koska haastattelun teemat kohdistuivat kasityksiin lapsen kuntoutuksesta

kolmen kuukauden iasta alkaen.
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8.2.3 Aineisto ja sen analysointi

Tassa kehittamistydssa aineisto muodostui moniammatillisen tydryhman ryhmakeskus-
teluista seka vanhempien haastatteluista, jotka aanitettiin ja litteroitiin sanasta sanaan,
lukuun ottamatta tyéryhman viimeista tapaamista, jonka aineisto litteroitiin valikoiden
vain tutkimuksen raporttia hyodyttavin osin. Litteroitua aineistoa kertyi tyéryhmata-
paamisista yhteensa 61 sivua (34+22+5) ja neljastd haastattelusta yhteensa 64, 12-
19 sivua haastattelua kohden. Tyéryhman ja vanhempien haastattelujen tuottamat
aineistot analysointiin erikseen hyddyntamalld aineistolahtodista sisallonanalyysia, jolla
pyrittiin saamaan nakyviin kehittdmistyon tutkimuskysymyksiin vastaavia tuloksia. Ai-

neiston litterointi ja analysointi toteutettiin yksin kehittdmistydntekijan toimesta.

Jokaisen ty6ryhman tapaamisen ja yksittdisen haastattelun jalkeen kehittdmistyontekija
ensin kirjoitti danitetyn aineiston ja sen jdlkeen luki sitd useaan kertaan kokonaisuuden
hahmottamiseksi. Haastatteluaineiston kasittelyssa vanhempien tai lasten tunnistetta-
vuutta minimoitiin siten, etta lapsen sukupuolta tai ikda koskevat viittaukset muutettiin
neutraaleiksi. Mikali vanhemmat puhuivat tytdsta tai pojasta tai lapsesta nimelld, muu-
tettiin se tekstissa lapseksi. Aineistoa tutkittiin mahdollisimman avoimesti, jotta sielta
I6ytyisi tutkimuskysymykseen vastaavia ilmidita. Kehittamistyontekija pyrki tiedosta-
maan oman esiymmarryksen tutkittavasta asiasta (Kylma, Juvakka 2007: 115, 117).
Analyysiyksikdksi maariteltiin ajatuskokonaisuus, joka saattoi muodostua lauseen osas-
ta, kokonaisesta lauseesta tai usean lauseen muodostamasta kokonaisuudesta (Tuomi,
Sarajarvi 2009:110). Alkuperaisilmaukset pyrittiin pelkistamaan sisaltéa muuttamatta.
Samaa sisaltéa kuvaavia ilmauksia ryhmiteltiin tarkoituksenmukaisesti ensin alaluokkiin,
joita yhdistamalla aineiston abstrahointia jatkettiin padosin ylaluokkatasolle. Aineiston
luokittelussa on pyritty ymmartamaan aineistoa sitd tuottamassa olleiden henkildiden
nakokulmista kasin. (Tuomi, Sarajarvi 2009: 109-113.) Tydryhman ja vanhempien
tuottamasta aineistosta muodostettiin kaksi erillista kokonaisuutta. Aineiston runsauden
vuoksi kehittdmistydhdn ei ole voitu liittda sisallénanalyysia kokonaisuudessaan. Tyo6-
hon on liitetty esimerkki yhden, vanhempien haastatteluista muodostuneen ylaluokan
osalta (Liite 8). Seuraavassa kappaleessa esitelldadn vanhempien haastatteluista ja mo-
niammatillisen tyéryhman ryhmdkeskusteluista saadut keskeiset tulokset.
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9 Kehittamistyon tulokset

9.1 Tyo6ryhman jaettu ymmarrys proteesin kaytdn tukemisesta

Tyéryhma kuvasi lapsen proteesin kayttda ja sen tukemista kuntoutuksen eri vaiheissa.
Tyéryhman mukaan keskeisia tekijoita ovat asiantuntijoiden ja vanhempien tiedon li-
saaminen, lapsen ja vanhempien kokonaisvaltainen tukemisen seka kuntoutuksen ja
seurannan kehittdminen suunnitelmalliseksi siten, ettd se vastaa paremmin potilaan ja
perheiden tarpeita (taulukko 6). Tyéryhma naki proteesin yhtena hoitomahdollisuutena.
Proteesin kaytdn oppiminen edellyttda tydryhman mukaan kuitenkin riittavat tukitoimet

hoitavalta taholta seka vanhempien ja lapsen vahvaa sitoutumista hoitoon.

Taulukko 6.  Tyéryhman jaettu ymmarrys proteesin kdytdn tukemisesta

. . Lapsen ja Seurannan
A;I?/gt\uhr:%midein vanhempien Proteesi kehittaminen
ti:-zdon Iiséérzinen kokonaisvaltainen mahdollisuutena potilaan tarpeita

tukeminen vastaavaksi

Tyéryhman kasityksen mukaan seka eri organisaatiossa tydskentelevilla asiantuntijoilla,
ettd vanhemmilla on liian vahan tietoa synnynnaisista ylaraajapuutoksista, potilaiden
hoidosta ja kuntoutuksesta. Tarve tiedon lisaamiselle on selkea. Asiantuntijoiden
tiedon tarve kohdistuu sekd tutkittuun etté kokemukseen perustuvaan tietoon. Syn-
nynnaisiin ylaraajapuutoksiin ja proteesin kayttdéon liittyva tutkimus perustuu talla het-
kelld padosin pieniin, heterogeenisiin otoksiin ja tutkimusten tulokset ovat useimmiten
heikosti yleistettavia. Varsinaista nayttdon perustuvaa tietoa on vahan ja tdma haastaa
asiantuntijat pohtimaan, ketka hoidosta todella hyotyvat. Talla hetkella potilasryhman
hoidossa korostuu kaytannon kokemuksiin pohjautuva asiantuntemus, jonka koetaan
kertyvan vain muutamille, hoitoon tiivimmin osallistuville asiantuntijoille. Lisaamalla
moniammatillista yhteistyota ja keskustelua, yhteinen ymmarrys voi tyéryhman mu-
kaan kasvaa vahitellen. Hoidon ja kuntoutuksen kehittdmiseen tarvitaan enemman tie-

toa myos potilaiden tarpeista ja toiveista.
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...Iahtékohta on miettid, etta mitd potilaat oikeasti tarvitsee. Olisi tavallaan se pe-
rusta sille, ettd mita hoitoa me tarjotaan, mitd me seurataan, kuka seuraa, ettd
meilla olisi joku kasitys siitd, mitd he tarvitsevat.

Tydéryhman mukaan vanhempien tiedontarve lapsen raajapoikkeavuudesta on valtava
heti poikkeavuuden tultua ilmi. Tiedon tarjoamisen oikea-aikaisuus korostui, mutta an-
netun tiedon maarassa tulisi huomioida vanhempien mahdollinen kriisi ja sen vaikutus
vanhempien kykyyn ja haluun vastaanottaa tietoa. Tyéryhman mukaan tietoa tulisi
tarjota synnynndisen yldraajapuutoksen syistd, mahdollisista vaikutuksista lapsen toi-
mintakykyyn, hoitovaihtoehdoista, seurannasta ja erilaisista tukimuodoista, kuten ver-
taistuesta ja yhteiskunnan tarjoamista taloudellisista tukimuodoista. Tiedon saavutetta-
vuutta voitaisiin parantaa koostamalla oleellinen tieto yhdeksi paketiksi esimerkiksi
HUS:in internetsivuille, josta se olisi kaikkien asiasta kiinnostuneiden saatavilla. Ajatuk-

sena esitettiin myos valokuvien hyddyntamista konkretisoimaan hoidon eri vaiheita.

...suomalaisesta elamastd kuvia, joissa lapsi kayttda proteesia ihan sielta alusta
alkaen...

Tyéryhman keskusteluissa korostui lapsen, vanhemman ja koko perheen koko-
naisvaltaisen tukemisen merkitys kuntoutuksen eri vaiheissa. Lapsen synty-
man jalkeen tuen tarve kohdistuu ensisijaisesti vanhempiin ja vasta myéhemmin lap-
seen. Tydryhman kasitysten mukaan vanhempien tuen tarve liittyy lapsen poikkeavuu-
teen liittyviin tunteisiin, pelkoihin ja epdavarmuuteen lapsen tulevaisuudesta. Vanhem-
mat voivat kokea myds syyllisyytta lapsen synnynnadisesta poikkeavuudesta ja tata tulisi
pyrkid halventamaan antamalla tietoa poikkeavuuden syistd mahdollisimman varhaises-
sa vaiheessa. Tybryhmassa koettiin asiantuntijoilla olevan mahdollisuuksia tukea van-

hempia my0s lapsen erilaisuuteen suhtautumisessa ja sen hyvaksymisessa.

...autetaan vanhempia niinku prosessoimaan sitd omaa ajattelutapaa kyseiseen
anomaliaan ja sita suhtautumista...

Ty6ryhman mukaan vanhemmille tulisi tarjota nykyisté enemman mahdollisuuksia hyo-
dyntaa hoitavan tahon erityisosaamista henkiseen jaksamiseen liittyen. Konkreettisena
tukitoimena tydryhmassa ehdotettiin myds yhteyshenkilon nimedmista jokaiselle per-
heelle hoitavan tahon puolesta, jolloin etenkin hoidon alkuvaiheessa kynnys mieltd as-
karruttavien asioiden kysymiseen ja selvittdmiseen madaltuisi ja vahentaisi vanhempien

epdvarmuutta.
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Lapsen tuen tarve liittyy tydryhman kasitysten mukaan erityisesti ikdvaiheisiin, jolloin
lapsen kehityksessa seka lapsen arjessa ja lapseen kohdistuvissa odotuksissa tapahtuu
muutoksia. Tallaisia elaman taitekohtia koettiin olevan muun muassa lapsen siirtyminen
kotoa paivahoitoon, pdivahoidosta kouluun, ala-asteelta ylaasteelle, yldasteelta amma-
tillisiin opintoihin tai lukioon seka nuoren itsendistyminen ja kotoa pois muuttaminen.
Erityisen tarkedna pidettiin lapsen seurannan jarjestamista siten, ettd mahdolliset, lap-
sen arjessa ilmenevat ongelmat kyettdisiin havaitsemaan ja niihin voitaisiin puuttua.
Tydryhman mukaan lapsen hoitoon osallistuvien asiantuntijoiden tulisi pyrkid vahvista-
maan lapsen itsetuntoa ja mindkuvaa seka tukea lasta oman erilaisuutensa hyvaksymi-
sessa. Taman koetaan mahdollistuvan erityisesti proteesin kdyttéa tukevan kuntoutuk-
sen keinoin. Lapseen kohdistuva tuki voi tydryhman ndkemyksen mukaan eri ikavai-
heissa nayttaytya myods avustajatarpeen kartoittamisena, ammatinvalintaan ja itsendis-

tymiseen liittyvana keskusteluna ja mahdollisena tukitoimien kartoittamisena.

Tydryhma koki vertaistuen merkitykselliseksi koko perheelle ja asiantuntijoiden tehta-
vana olisikin valittdd vanhemmille tietoa ja kokemuksia vertaistuen hyodyista. Ty6ryh-
massa kaytiin keskustelua hoitavan tahon roolista vertaistuen tarjoamisessa ja nake-
myseroja tuli esille Idhinna tuen tarjoamisen tavoista. Toisaalta koettiin riittdvana, etta
hoitava taho tarjoaa vanhemmille tietoa vertaistuen lahteistd, esimerkiksi potilasyhdis-
tyksen internet-sivuista, jota kautta vanhemmat voivat oma-aloitteisesti jatkaa tuen
haussa eteenpdin. Toisaalta ehdotuksena oli kerdta listaa tukiperheiksi haluavista per-
heistd, joiden yhteystietoja olisi lupa antaa eteenpain. Kaytanndn haasteeksi tassa ko-

ettiin kuitenkin rajalliset mahdollisuudet kartoittaa vanhempien voimavaroja.

Toimivaksi kdytannoksi nostettiin esille ylaraajaproteesia kayttavien lasten seuranta-
kdyntien jarjestaminen samalle paivalle, jolloin lasten ja vanhempien kohtaamiset
mahdollistuvat ennen ja jalkeen vastaanottokdyntien. Ehdotuksena tuli myds erilaisten
teema- ja ensitietopaivien jarjestéminen, joiden yhteydessa perheille tarjoutuisi mah-
dollisuus tavata muita perheita seka jakaa tietoa ja kokemuksia yhdessa muiden van-
hempien, lasten ja asiantuntijoiden kanssa. Hoitavan tahon mahdollisuuksina tuotiin
esille yhteistydn avaaminen muiden lapsen ja perheen kuntoutukseen osallistuvien yh-
teistydtahojen, kuten potilasyhdistyksen ja sopeutumisvalmennusta jarjestavan tahon
kanssa. Tietoa ja kokemusta jakamalla kasitys kuntoutuksesta voisi monipuolistua, ku-

ten seuraavassa kommentissa todetaan.
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...opittaisiin hirveasti silta taholta, joka toimisi jonkun toisen tehtavan hoitajana
ja me taas toisien tehtdvien, et meilld olisi mahdollisuus laajentaa enemmankin
yhteista kuntoutuksen tai kuntoutumisen nakékulmaa tai ajattelumaailmaa...

Proteesi koettiin tyéryhmadssa yhdeksi mahdolliseksi hoitovaihtoehdoksi lapsil-
le, joilla on synnynndinen ylaraajapuutos. Tutkimukseen perustuvan ndytén puuttuessa
tyéryhma koki, ettd proteesia voidaan tarjota kaikille lapsille puutoksen tasosta riippu-
matta, mikali sen arvioidaan tukevan lapsen toiminallisuutta. Keskeista hoidossa on sen
perustuminen vapaaehtoisuuteen eli paatdksen proteesin kdyton aloittamisesta tekevat

aina vanhemmat.

Eikds me kuitenkin tarjota se mahdollisuus, nehan ei voi tietda, kun eihan van-
hemmatkaan voi paattaa siind vaiheessa, kun lapsi on 3 kk ikdinen, et onks siitd
mitdan hyotya vai ei.

Mahdollisuutena kylla, mutta ei niinku vakisin.

Tyoryhmassa todettiin, ettd hoidon uudelleen aloittamista tulisi myos pyrkia tukemaan,
mikali proteesin kayttéon ilmenee kiinnostusta uudelleen lapsen mybhemmissa ikavai-
heissa. Tydryhmassa oli hyvin erilaisia kasityksia siitd, kuinka mielekds ja tarpeellinen
passiiviproteesivaihe on, tukeeko se lapsen toiminnallisuutta vai voisiko koko vaiheen
jattaa valiin, aloittaen suoraan toiminnallisella proteesilla lapsen myéhemmassa ikavai-
heessa. Passiiviproteesin eduiksi mainittiin muun muassa, ettd se tukee lasta proteesiin
tottumisessa, raajan ulottuvuuden ja proteesin kdsiosan hahmottamista. Passiiviprotee-
sin koettiin tukevan lapsen symmetristd, kaksikatistd toimimista, vahentéaen kompen-
soivien toimintamallien, kuten kyynarpaa- ja kainalo-otteiden kayttamista. Passiivipro-
teesin ajateltiin valmistavan lasta toiminnalliseen, otteen mahdollistavaan proteesiin

siirtymista.

...sitten, kun saadaan toi toiminnallinen proteesi, niin ei tarvitse niita tavallaan to-
tuttuja tapoja enaa karsia pois.. se kdmmen vaan toimii toisella tavalla...

Hoidon varhaisen aloittamisen ja aikaisen proteesin sovittamisen ajateltiin tukevan to-
denndkoisyytta, ettd lapsi kdyttaa proteesia myds mydhemmissa ikdvaiheissa. Mikali
passiiviproteesivaihe jatettaisiin pois, toiminnallisen ensiproteesin sovitus ajoittuisi 2-3
ikdvuoden tietamille, jolloin uuden proteesin kayttédnottoon voisi tydryhman mukaan
liittyd omat ikakauteen liittyvat haasteensa. Tamakin vaihtoehto tulisi tyéryhman mu-

kaan kuitenkin tarjota vanhemmille.
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Seurantaan liittyvassa keskustelussa tuli esille selkea tarve kehittaa kontrol-
lien ajankohtia ja sisaltoa vastaamaan paremmin potilaiden ja perheiden
tarpeita. Yhteisesti tyoryhma totesi nykyisen, vasta 3 kk:n idssd, toteutuvan ensi-
kdynnin olevan liilan mydhaan. Ehdotuksia seurannan ajoituksesta ja toteutustavoista
oli useita. Kaikissa tavoitteena oli kuitenkin tukea vanhempien varhaista tiedonsaantia.
Ensimmaista tapaamista ehdotettiin toteutettavaksi mahdollisuuksien mukaan jo synny-
tyssairaalassa, kotiutusvaiheessa tai lastenkirurgisella toimialalla vauvan ollessa muu-
taman viikon ikdinen. Tapaaminen voitaisiin toteuttaa jonkun moniammatillisen tyd-

ryhman jasenen, kuten laakarin, fysioterapeutin tai toimintaterapeutin toimesta.

Seurannan jatkumisesta esitettiin myds monia erilaisia vaihtoehtoja. Kaikki vaihtoehdot
ajoittuivat lapsen 1 kk- 2 ikdvuoden vadlille ja niiden taustalla oli ajatus, etta vanhem-
mille tulisi tarjota riittavasti tietoa ja tukea mahdollisten hoitoon liittyen vaihtoehtojen
punnitsemisessa ja ratkaisujen tekemisessa. Vanhemmille tulisi tarjota myds mahdolli-

suus kysya ja keskustella lapsen hoitoon liittyvista asioista uudestaan.

...etta kasikirurgi olisi kdytettavissa ihan siind alkuvaiheessa ja toivon mukaan jo-
pa siina synnytyslaitoksella, sitten siind noin kolmen kuukauden kohdalla ja tar-
vittaessa vield yksi kerta, niin ettd semmoisia rajatapauksia mietitadn leikataan-
ko, etta niilla olisi ainakin kaksi, ehka kolme mahdollisuutta neuvotella kasikirur-
gin ja koko tiimin kanssa.

Moniammatillisen asiantuntijuuden hydédyntamisté potilasryhméan seurannassa pidettiin
tarkedksi ja sen koettiin palvelevan seka potilasta etta asiantuntijoita. Moniammatilli-
nen yhteistyd tarjoaa tydryhman mukaan laajemman nakokulman potilaan hoitoon ja
kuntoutukseen ja lisda myds yhteistd ymmarrysta hoidon onnistumiseen vaikuttavista
tekijoista.

Moniammatillisen seurannan toteutuminen heratti kuitenkin paljon keskustelua ja esille
tuli hyvin erilaisia nakdkantoja siitd, missa vaiheissa ja kenelle moniammatillisuuden
tulisi nayttaytya, potilaalle vai tyéryhmalle. Yhtena ehdotuksena esitettiin, ettd mikali
lapsen vanhemmat paatyvat konservatiiviseen hoitoon eli lapsi aloittaa proteesin kay-
tdén, vastuu seurannasta olisi padosin toimintaterapeutilla, moniammatillisen tyéryhman
tarjoten tukea muutaman kerran vuodessa toteutuvan tydéryhmatapaamisen muodossa.

Kaytantd mahdollistaisi yhteisen keskustelun, kokemusten jakamisen ja paattksente-
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onkin, mutta moniammatillisuus ei nayttaytyisi potilaalle. Toisaalta katsottiin tarkeaksi
kartoittaa psykologin mahdollisuudet osallistua potilasryhmén seurantaan. Myds kun-

toutusohjaajan roolin vahvistaminen nahtiin tarkeaksi.

...psykologikin voisi tavata potilaat tallaisissa... siirtymavaiheissa, jossain ihan
siella alkuvaiheessa, kun sita proteesin kayttda opetellaan, tai kun mennaan kou-
luun tai jossain teini-idssa muutama tapaaminen, jos se niinku onnistuisi esimer-
kiksi.
Seurantakdyntien tavoitteista ja sisalléstd keskusteltaessa korostui lahinna se, mita
tulisi arvioida ja kartoittaa, nimeamattd tarkemmin kenen asiantuntijan tehtdvana tai
milld menetelmalla arviointia toteutettaisiin. Keskeiseksi seurannan tavoitteeksi nousi
kokonaisvaltainen lapsen ja perheen tilanteen kartoittaminen. Lapsen arvioinnin tulisi
tyoryhman mukaan kohdistua lapsen selviytymisen, hyvinvoinnin seka tukitoimien tar-
peen kartoittamiseen kotona ja lapsen lahiymparistdssa (taulukko 7). Tyéryhmassa

korostettiin my6s lapsen oman tahdon ja mielipiteiden huomioimista.

Taulukko 7.  Lapsen seurannan kohteita moniammatillisen tydryhman mukaan

Lapsen seurannan ja Motorisen kehityksen tukeminen

arvioinnin kohteita s
Itsetunnon arviointi

Ikatasoisten taitojen arviointi

Perusvalmiuksien ja taitoien arviointi

Arvio sopeuttamista vaativista toiminnoista
Sosiaalisten taitojen arviointi

Paivittaisista toiminnoista selviytymisen arviointi
Paivakodissa ja koulussa selviytymisen arviointi
Avustajatarpeen arviointi

Kodin muutostdiden arviointi

Yksil6llisten tukitoimien arviointi

Proteesin kayton ja hyédyn arviointi

Lapsen oman motivaation ja mielipiteen arvioiminen

Vanhemmilla on tyéryhmén kasityksen mukaan merkittdva rooli lapsen kuntoutuksen
toteutumisessa ja seurannassa tulisikin pyrkia kartoittamaan saanndllisesti lapsen mo-
lempien vanhempien sitoutumista ja motivaatiota suhteessa hoitoon ja proteesiin. Asi-
antuntijoiden tulisi auttaa vanhempia tunnistamaan myds mahdolliset hoidon onnistu-

miseen vaikuttavat asenteet.
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Yhtena sitoutumisen arvioinnin keinona esitettiin avointa keskustelua vanhempien
mahdollisuudesta ja motivaatiosta tukea lapsen proteesin kayttéa. Tarkedna pidettiin
esiin tulleiden ajatusten tai mahdollisten ndkemyserojen yloskirjaamista, jotta niihin
olisi helpompi palata. Vanhempien asenteiden merkitystd pohdittiin Idhinna passiivisen
proteesin kayttoéon sitoutumisessa. Ajatuksena oli, etta vanhemmat mieltavat otteen
mahdollistavan toiminnallisen proteesin lapselle téarkedmmaksi ja voivat sitoutua sen

kayton tukemiseen, vaikka passiivivaihe epaonnistuisikin tai sitoutuminen olisi heikkoa.

Tydryhman mukaan olisi hyva, jos hoitavalla taholla olisi jonkinlaiset kirjatut suosituk-
set protetisoinnin ajoitukseen ja kuntoutuksen toteuttamiseen. Suosituksista huolimatta
kdytannon tydssa kuitenkin tiedostetaan hoidon aloittamisen ajankohtaan vaikuttavat
lapsen yksildlliset tarpeet ja vanhempien toiveet. Proteesihoitoon kaivattiin myds kri-
teereja, joilla voitaisiin yhdessa vanhempien kanssa arvioida edellytyksia proteesin kay-
tén jatkamiselle tai proteesimallin vaihtamiselle. Proteesin kdytdn toteutuminen arjes-
sa, niin kotona, kuin lapsen lahiymparistdssa koettiin osoittavan hyvin proteesin kdyton
onnistumista ja toimivan yhtena hyvana kriteerind seka passiivisesta proteesista toi-
minnalliseen proteesiin siirtymisessa ettd proteesin kaytdn jatkon maarittamisessa,

kuten seuraavat lainaukset osoittavat.

...me nahdaan sen kosmeettisen aikana, ettd, sitoutuuko tama perhe tahan ja
perhe nakisi, etta onko tdma heidan juttunsa.

...Jos sitd toiminnallisuutta ei koko padivakodin tai koulupdivan aikana tule, niin
mita lapsi tekee silla toiminnallisella proteesilla. Silloin han voi parjata ilman tai
hanella on kosmeettinen.

2000- 2010 seurannassa olleiden potilaiden hoitotietojen yhteenveto osoitti, ettd niiden
lasten seuranta, jotka olivat aloittaneet proteesin kaytdn, oli siirretty erikoissairaanhoi-
dosta perusterveydenhuoltoon jo keskimaarin 7,5- vuoden idssa. Hajautetun seuranta-
vastuun todettiin johtavan siihen, ettd harvinaisen potilasryhman pitkdaikaisseuranta ja
kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointi ei mahdollistu ja talla hetkella tyéryhmalla ei ole
tietoa siitd, kuinka moni niistd lapsista, jotka ovat hoitovastuun siirtyessa kaytténeet
proteesia, kayttavat sita edelleen ja mitka tekijat siihen ovat mahdollisesti vaikuttaneet.
Tybryhmassa oltiin padosin yksimielisia siitd, ettd hoito tulisi keskittda erikoissairaan-
hoitoon 16- 18 ikavuoteen saakka. Keskittaminen hyodyttaisi seka asiantuntijoita mah-
dollistaen tiedon saannin ja keraamisen potilaiden arjessa selviytymisesta varhaiseen

aikuisikaan saakka etta potilaita ja heidan vanhempia mahdollistaen moniammatillisen
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asiantuntijuuden hyoédyntadmisen osana rutiiniseurantaa paremmin kuin nykyisessa kay-

tannossa.

...jos ne on keskitetty johonkin, niin silloin kun se perhe tai lapsi tarvitsee psyko-
login apua tai tarvitaan kuntoutusohjaajan apua tai tarvitaan fysioterapeuttia,
tarvitaan ladkarilta jotain apua, se olisi tavallaan nimetty se tyéryhma taalla jo,
ettd kenelta kaikilta sitd apua saa...

9.2 Vanhempien kasityksia kuntoutuksesta

Vanhemmat kuvasivat kuntoutuksen koostuvan asiantuntijoiden toiminnasta, proteesin
kayttdon liittyvista tekijoistd, ylaraajapuutosten aiheuttamista asenteista ja tunteista

seka perheen tuen tarpeesta (taulukko 8).

Taulukko 8.  Vanhempien kasityksia kuntoutuksesta

Lapsen yldraaja-
puutokseen liittyy

Tiedon tunteita ja Proteesin
merkitys asenteita kayttoa
tukevat ja

estavat tekijat

Seurannan
suunnitel- : Tukitoimien
mallisuus Asiantuntevan  tarve yksilollists
ohjauksen
merkitys proteesin
kayton

tukemisessa

Vanhempien haastatteluissa tuli esille, etta lapsen synnynndiseen yldraajapuutok-
seen liittyy erilaisia tunteita ja asenteita. Lapsen synnynndinen ylaraajapoik-
keavuus on vanhemmille aina jarkytys, riippumatta siitd, havaitaanko puutos raskaus-
aikana sikion ultradanitutkimuksessa tai vasta lapsen synnyttya. Alkushokista huolimat-
ta vanhemmat kokivat synnynndisen yldaraajapoikkeavuuden pieneksi vammaksi, tie-

dostaen muut mahdolliset, lapsen terveydentilaan liittyvat riskitekijat.

Koska se oli pieni vamma meille. Hyvaksytty, lapsi oli tervetullut meille, vaikka on
mika... (3)

...itse silloin todettiin, et olishan tdssa voinut kdyda paljon pahemminkin... (2)
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Lapsen fyysisen poikkeavuuden koettiin haastavan itse lapsen, vanhemmat ja lahiym-
paristdbn kohtaamaan erilaisuutta. Fyysiseen poikkeavuuteen liittyy vanhempien mu-
kaan seka koettuja ennakkoluuloja ettd pelkoja siitd, ettd lapsi tulee eri ikdvaiheissa
kohtaamaan ymparistdn asenteita, jotka pahimmassa tapauksessa vaikuttavat negatii-

visesti lapsen itsetuntoon ja arjessa toimimiseen.

...nekin vdhan niinku odottaa, etta ei se nyt selvia tuosta ja tasta ja et niille tule
semmoinen kasitys, et kun kadestd osa puuttuu, niin kylld siind nyt muutakin vi-
kaa pitaa olla. (3)

Vanhemmat toivat esille, kuinka merkityksellista lapselle on, ettéd vanhemmat ja |a-

hiymparisté hyvaksyvat lapsen omana itsenaan, juuri sellaisena kuin han on syntynyt.

Tiedon merkitys, sen ajoituksen ja maaran tarkoituksenmukaisuus korostui vanhem-
pien kasityksissa kuntoutuksesta. Vanhempien mukaan lapsen synnynndisesta ylaraa-
japuutoksesta on tarjottu vanhemmille liilan vahan tietoa, erityisesti hoidon alkuvai-
heessa. Suurin tiedon tarve ja koettu tiedon puute ajoittuvat lapsen syntymaan ja en-
simmaisiin kuukausiin lapsen syntyman jalkeen. Valittdbman, asiantuntevan tiedon mer-
kitys korostuu, kun lapsella on rakenteellisia poikkeavuuksia, johon usein liittyy van-
hempien pelko muista liitanndisvammoista ja epavarmuus poikkeavuuden syista. Inter-
netin todetaan tarjoavan paljon tietoa, mutta mikali lapsen poikkeavuuden syy ei ole

tiedossa, voi omaa lasta koskevan tiedon ldéytdminen olla haastavaa.

...me |0ydettiin ne REDY:n sivut. Mutta silloinkin me oltiin niinku, etta onko téma
nyt tata, vai onko tama jotain muuta... (4)

Toisaalta lapsen syntymaan liittyvan tunnelatauksen ja alkushokin koettiin vaikuttavan
vanhempien kykyyn vastaanottaa ja omaksua tietoa. Seurannan kaynnistymisen ja pro-
teesihoidon aloittamisen jdlkeen tietoa on saatu kaikilta hoitoon osallistuvilta tahoilta,
jolloin haasteeksi on koettu tiedon suuren maaran ja sen pirstaleisuuden hallitseminen
ja omaksuminen. Léhes kaikki vanhemmat ehdottivat synnynnaisiin puutoksiin, hoitoon
ja kuntoutukseen liittyvan tiedon koostamista tukemaan vanhempien yhdenmukaista
tiedon saantia ja saatuun tietoon palaamista (Taulukko 9). Paperinen tai sahkéinen
infovihkonen voitaisiin tarjota luettavaksi seurantakdyntien yhteydessa tai se voisi olla
saatavilla sairaalan tai potilasyhdistyksen internetsivuilla. Muutama vanhempi toi esille
idean kayttaa tekstin lisdna kuva- tai videomateriaalia konkretisoimaan esimerkiksi lap-

sen proteesin kayttda arjessa.
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Taulukko 9.  Vanhempien nakemys tietopaketista

Synnynnaisesta puutoksesta

Synnytyslaitokselta
Mahdollisista
litdnndisvammoista
. - Seurannasta vastaavalta
Kirurgisista taholta

hoitomahdollisuuksista ja
hoitojen kehittymisesta

Proteeseista ja niiden Laakarilta
kehittymisesta
Proteesihoidon vaatimuksista Proteesipajalta

Proteesin kayton
ohjaamisesta arjessa

Potilasyhdistyksesta
Erilaisista tukimuodoista
Seurannasta

Kuntouttavalta terapeutilta

Internetista

Vanhemmat olivat yksimielisia siitd, etta paatds proteesihoidon aloittamisesta oli helppo
tehda. Proteesihoidossa koettiin olevan kysymys lahinna lapselle sovitettavasta apuva-
lineestd, jonka kayttamisesta lapsi voisi myohemmassa ikdvaiheessa paattaa itse. Van-
hemmat kokivat, ettd lapselle halutaan tarjota proteesin avulla mahdollisuus kaksikati-
seen toimimiseen. Keskusteluissa nousi esille useita tekijoita, jotka vanhempi-
en kasitysten mukaan joko tukevat tai estavat lapsen proteesin kayttoa (tau-
lukko 10).
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Taulukko 10. Proteesin kayttda tukevia ja estavia tekijoita vanhempien mukaan

Proteesin kayttoa
tukevia tekijoita

Proteesin kdyttoa
estavia tekijoitd

eLapsen, vanhempien ja lahiympériston myonteinen suhtautuminen
proteesiin

eProteesin kayton rutiinit arjessa

eSaanndllinen, lapsen ehdoilla tapahtuva proteesin kaytén
harjoittelu

eProteesin hyva toimintavalmius

eProteesin korjausten sujuvuus

eProteesi on lapsen omassa hallinnassa

el apsi kokee proteesin hyddylliseksi

eProteesi tukee vartalon symmetrisyytta

eProteesi tukee lapsen hienomotorista toimimista

eProteesi tukee lapsen ikdtasoisista toiminnoista selviytymista

eProteesista hyétya urheilussa ja pyorailyssa

eProteesi tukee lapsen selviytymistd myohemmissa ikavaiheissa

«Vanhempien kielteinen suhtautuminen proteesiin
eLapsen kielteinen suhtautuminen proteesiin
eYmparistd ei tue proteesin kayttoa

eProteesi ei toimi odotetulla tavalla

eProteesin epasdaanndllinen kaytto

eLapsen hyva toiminnallisuus ilman proteesia

Jokaisessa neljassa perheessa lapsen proteesihoito oli aloitettu passiivisella ensiprotee-

silla. Vanhemmat kokivat, ettd passiivisen proteesin toiminnallinen hyéty oli ollut pieni,

mutta proteesi tuki lasta tottumaan proteesin kayttéon, proteesin painoon ja symmetri-

seen kaksikdtiseen toimimiseen. Varhaisen protetisoinnin koettiin valmistavan lasta ja

vanhempia toiminnalliseen proteesiin siirtymisessa.

Se (passiiviproteesi) on ehka semmoinen pehmeda, hyva tapa siirtyd, koska se
toiminnallinen vaatii kuitenkin niin paljon ja pitaa olla ja just se "mindsetti” kun-
nossa siind vaiheessa kun aloitetaan... (2)

No, jos sita (passiiviproteesia) ei olisi ollut, niin ei se olisi onnistu tdma toiminnal-
linen, ma oon sitd mielta... (4)

Vanhempien mukaan passiiviproteesivaihe konkretisoi proteesihoidon haasteet, edellyt-

tden vanhemmilta proteesin kayttéon liittyvien toimintatapojen ja rutiinien luomisen

seka omien hoitoon liittyvien asenteiden ja suhtautumisen tarkastelun. Molempien van-

hempien hoitoon sitoutumisella ja koko perheen positiivisella ilmapiirilla koettiin olevan

lapsen proteesin kayttda tukeva vaikutus.
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...samalla lailla, kun aamulla puetaan paalle, harjataan hiukset, niin proteesi lai-
tetaan siihen pikkukateen... (1)

Ei riita, ettd aiti haluaa tai isa haluaa, vaan sitd pitda haluta kaikkien sité hom-
maa ja sitten pitda viela silla lailla saada lapseen se innostus sitten, ettd tdma on
hirveen hyva juttu. (2)

Vastaavasti vanhempien ja lapsen lahiymparistdn kielteinen suhtautuminen proteesiin
tai heikko sitoutuminen hoidon toteuttamiseen arjessa olivat vanhempien esille tuomia,
lapsen proteesin kayttda estdvia tekijditd. Vanhempien kielteiseen suhtautumiseen ar-
veltiin vaikuttavan muun muassa epavarmuus hoidon hyodyista tai kasitys proteesin

epamukavuudesta.

...et, se oma kasitys siitd, miltd se tuntuu, on varmaan se suurin este... (3)

Jos ne eivat tue, niin sitten se voi jaada ihan kokonaan sielld pdivakodissakin
kayttdmatta. (2)

Proteesin kosmeettisuus ja sen vaikutus lapsen ulkondkdon, nousi esiin lahes kaikkien
vanhempien haastatteluissa. Proteesin ei koeta herdttavan niin paljon huomiota, kuin
poikkeavan yldaraajan. Proteesin katsottiin helpottavan sekd lapsen ettd vanhemman

toimimista yhteiskunnassa.

Et ne nayttaa silleen niinku kasilta, vaikka han on tdysin hyvaksytty ilman sitakin,
ilman proteesiakin... (2)

Vanhemmat asettivat toiminnalliselle proteesille huomattavasti suurempia odotuksia
kuin passiiviselle proteesille. Toiminnallisen proteesin kdytdn onnistumiseen vaikuttavat
vanhempien mukaan useat tekijat, joista yksi on proteesin toimivuus. Vanhempien mu-
kaan proteesin tulisi olla mahdollisimman varhaisessa vaiheessa lapsen omassa hallin-
nassa. Lapsen tulisi kyeta riisumaan ja pukemaan proteesi omatoimisesti ja proteesin
kayttémahdollisuuksien tulisi vastata lapsen tarpeita ja kykya hallita sitd. Ongelmat
proteesin toimivuudessa, sen paino, jaykkyys ja hiostavuus seka erilaiset proteesin
aiheuttamat iho-ongelmat koettiin kayttéa estaviksi tekijoiksi. Ongelmat proteesin toi-
mivuudessa liitettiin myds proteesin epdsaanndlliseen kayttddn ja lapsen proteesiin
kohdistuvaan kielteiseen suhtautumiseen. Proteesin toimivuuteen liittyvissa keskuste-
luissa korostui yhteistyd proteeseja valmistavan henkilon kanssa. Proteesin korjausten

sujuvuutta, joustavuutta ja nopeutta arvostettiin, mutta tarkeana pidettiin myés pro-
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teesipajan ilmapiiria ja proteeseja valmistavan henkilén suhtautumista lapseen ja koko

perheeseen.

Vanhempien mukaan proteesin kayttda tukee lapsen kokema toiminnallinen hyéty sen
kaytosta. Toiminnallisesta proteesista koettiin olevan apua lapsen arkipdivan askareissa
seka hienomotoriikkaa vaativissa toiminnoissa, kuten askartelussa ja legoilla rakente-
lussa. Sen koettiin mahdollistavan lapsen monipuolisempi osallistuminen ikatasoiseen

leikkiin ja liikkkumiseen, kuin ilman proteesia.

...han pystyy leikkaamaan, piirtdmaan, ajamaan pyoralla, roikkumaan, keinu-
maan, siis olemaan... niinku kaikki muutkin hanen ikdisensa... (2)

Proteesin ajateltiin tukevan arjessa selviytymistd myds mythemmissa ikdvaiheissa,
mahdollistaen muun muassa autolla ajaminen. Odotuksia asetettiin myds proteesitek-
niikan kehittymiselle ja sen tarjoamille mahdollisuuksille tulevaisuudessa. Proteesin
kayttoa estavana tekijana koettiin olevan tyngan hyva tunto ja lapsen hyva toiminnalli-
suus ilman proteesia. Vanhempien kokemusten mukaan lapsi oppii hyvin varhaisessa
iassa kompensatorisia toimintatapoja, joiden avulla han selviytyy arjen toiminnoissa

hyvin my6s ilman proteesia.

...niin kylla se on I6ytanyt keinon, ettei siing toista katta tarvita. Et se on kainalo
tai joku muu apuna silla. (3)

Proteesihoidon toteutumisessa vanhemmat korostivat ammatillisen ja asian-
tuntevan ohjauksen ja tuen seka lapsen ehdoilla toteutuvan proteesin kay-
ton harjoittelun merkitysta. Hoidon alkuvaiheessa kaikkein tarkeimmaksi koettiin
vanhemmille kohdistettu ohjaus, jotta vanhemmat saisivat tietoa, taitoa ja oivalluksia
siitd, kuinka proteesin kanssa toimitaan seka kuinka lasta tulisi ohjata ja tukea protee-
sin kayttdon ja harjoitteluun liittyvissa rutiineissa.

Yks tarkeimmistd, etta se asiantunteva opastus ja kuntoutus siihen, et se lapsi
todella hahmottaa sen ja tajuaa sen, koska harva vanhempi varmaan osaisi niin-
ku neuvoa ja selittad, ettd miten tuolla (proteesilla) tehdaan. (3)

Toiminnallisen proteesin kayttdon liittyvaa, saannéllista lapsen ja vanhemman ohjausta
ja kuntoutusta pidettiin edellytyksena proteesin kaytén oppimiselle. Vanhempien kasi-

tysten mukaan kuntoutuksella voidaan tukea lapsen arjessa selviytymista kokonaisval-
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taisesti seka proteesin kanssa ettd ilman. Onnistumisen kokemusten kautta voidaan
vahvistaa lapsen itsensa hyvaksymista ja itsetuntoa. Opittujen taitojen siirtyminen ar-
keen edellyttdd vanhempien mukaan kuitenkin sujuvaa yhteisty6td terapeutin, van-
hempien ja lapsen lahiymparistdn, kuten paivakodin ja koulun valilla. Yhteistydé mahdol-
listaa lasta motivoivien proteesin kdyttéa tukevien, vinkkien tarjoamisen arjen tilantei-
siin. Vanhemmat toivat esille omia oivalluksiaan siitd, kuinka lapsen kotona tapahtuva
proteesin kaytdn harjoittelu 1&hti sujumaan vasta sitten, kun se toteutui osana lapsen
leikkia ja mieleisia toimintoja. Harjoittelun sadnndllisyyden ja toistojen merkitysta myos

korostettiin.

Vanhemmat nostivat ohjauksen ja kuntoutuksen tarkeimmiksi ajankohdiksi proteesin
kayton aloituksen, esikoulu- ja kouluidn seka murrosian. Proteesin kdyttda aloitettaessa
asiantunteva tuki koettiin tarkedksi, jotta proteesin kayttd saataisiin hyvin alkuun. Kou-
lun aloituksen koettiin tuovan paljon uusia haasteita lapsen kaksikatiselle toimimiselle
seka lapsen omatoimiselle selviytymiselle pdivittdisista toimista. Murrosian vanhemmat
ennakoivat olevan vaiheen, jolloin kehitykseen liittyvat kriisit voivat olla haasteena pro-
teesin kayton jatkumiselle. Yksi vanhemmista totesi, ettda vanhempien lapselle antaman
tuen tulisi jatkua katkeamatta lapsuusidsta nuoreen aikuisuuteen asti, jolloin nuorella
itselld alkaa olla kykyd ymmartad proteesin mahdollinen hyéty oman toiminnallisuuden

kannalta.

Vanhemmat kokivat yksildlliseksi erilaisten tukitoimien tarpeen, tuen muodon
ja optimaalisen ajankohdan. Osa vanhemmista oli saanut riittavasti tukea, muun muas-
sa lapsen poikkeavuuteen liittyvien tunteiden kasittelyssa, keskustelemalla laheisten ja
ystavien kanssa. Yksi vanhemmista oli omatoimisesti jarjestanyt keskusteluapua ulko-
puoliselta asiantuntijalta ja oli kokenut avun erittdin hyvaksi. Osa vanhemmista koki
tuen tarpeen olevan suurimmillaan lapsen syntyman jalkeen. Osa oli taas kaivannut
tukea vaiheessa, jossa lapsi alkaa pohtia omaa erilaisuuttaan ja vanhempana kaipaisi
vinkkeja lapsen itsetunnon vahvistamiseen. Vanhemmat olivat yksimielisia siitd, etta
vanhempien henkista jaksamista olisi hyva kartoittaa ja tukea tarjota tarvittaessa myos

lasta hoitavan tahon puolesta.

Vertaistuella koettiin olevan suuri merkitys seka lapselle, etta vanhemmille. Vanhempi-

en tarve vertaistukeen on suurimmillaan heti lapsen syntyman jdlkeen. Potilasyhdistyk-
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sen nettisivut mahdollistavat kokemusten jakamisen keskustelupalstalla, mutta vertais-

vanhempien tapaaminen kasvotusten oli vanhempien mukaan kaikkein antoisinta.

...kyllda me tavattiin perheitd ja sitten ma luin sieltd niitd muitten perheitten tari-
noita. Joo. Ehka se ndkeminen oli se kaikesta... (4)

Vanhemmilla oli hyvia kokemuksia seka itse sovituista, potilasyhdistyksen jarjestamista
ettd sopeutumisvalmennuskursseilla toteutuneista tapaamisista. Myds lapsen arveltiin
hy6tyvan varhaisesta vertaistuesta ja monen kohdalla vertaistuki oli toteutunutkin pari-

terapian keinoin.

Ne vanhemmista, jotka olivat perheineen osallistuneet sopeutumisvalmennuskurssille,
kokivat sen erittdin hyddyllisiksi koko perheen kannalta. Kurssien koettiin tarjoavan
mahdollisuuden yhteiseen keskusteluun ja kokemusten jakamiseen niin oman puolison,
kuin muiden vanhempien kanssa. Kurssien koettiin tarjoavan tietoa, tukea ja nakokul-
maa asioihin. Lasten koettiin hydtyvan siita, etta he tapaavat muita lapsia, joilla on
synnynnadisid raajapuutoksia ja saavat kokemuksia siita, etteivat ole ainoita. Lapset
olivat vanhempien mukaan saaneet kursseilta myds evaita oman erilaisuuden hyvak-

symiseen ja keinoja muiden ihmisten ennakkoluulojen kohtaamiseen.

...tosi tarkedta just kuulla, ettd miten muut perheet tai miten ne muut lapset ovat
parjanneet... (4)

Ettd ne oppivat selittdmaan sen, ettd miksi olen tallainen... (3)

Vanhemmat korostivat suunnitelmallisuutta seurantaan liittyvassa keskus-
telussa. Vanhempien mukaan ensimmadinen kontrolli erikoissairaanhoidossa oli toteu-
tunut lilan mydhdan. Kolmen kuukauden odotus oli tuntunut pitkalta tilanteessa jossa
vanhemmat ovat epdvarmoja mista lapsen synnynndinen yldraajapuutos johtuu, miten
puutos vaikuttaa lapsen selviytymiseen tulevaisuudessa ja minkalaisia hoitovaihtoehto-
ja on tarjolla. Odotukset ensikdynnille ja lasta koskevien asioiden selviamiselle olivat
olleet suuret. Moniammatillisen vastaanoton ei ollut koettu tukevan vanhempien tie-

donsaantia ja lapsen tilanteen kasittelya optimaalisesti.

...tulee ulkomaailmasta niitd paineita, kun kaikki sukulaiset ja muut kysyy, etta
milloin te aloitatte sen ja mitd tapahtuu ja niin poispain ja jotenkin oli semmoinen
tunne, etta nyt ma saan sen kaiken tiedon, jonka voi sitten kertoo eteenpain. (2)
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...kun kaikki esitteli kauhean nopeasti ja sitten oli vahan, et apua, keneen mun
pitaa ottaa seuraavaksi yhteytta... (2)

Muutaman vanhemman ehdotuksena olikin, etta ensimmaiselle kdaynnille osallistuisivat
vain ne moniammatillisen tyéryhman jasenet, jotka ovat oleellisessa roolissa lapsen
hoidon alkuvaiheessa. Vanhempien kdsitysten mukaan hoitava ladkari, vastaanoton
sairaanhoitaja, toimintaterapeutti ja mahdollisesti myds sosiaalityontekija tai vastaava
asiantuntija voisivat osallistua lapsen seurantaan ensimmaisesta kaynnista lahtien. Lap-
sen jatkoseurannassa moniammatillinen vastaanotto koettiin toimivaksi ja se mahdollis-
ti yhteisen keskustelun perheen ja eri asiantuntijoiden kesken. Kuntoutusohjaajan ja
psykologin tapaamisia toivottiin osaksi lapsen rutiiniseurantaa.

Osa vanhemmista koki, ettei jatkoseurantaan liittyvien kayntien merkitys ja sisalto ollut
taysin selva tai kdynneille ei ollut odotuksia. Muutaman vanhempi kuvasi kasityksiaan
seurannasta hyvinkin tarkasti ja koki kayntien tavoitteena olevan lapsen ja vanhempien
hoitoon sitoutumisen, lapsen toiminnallisuuden ja tuen tarpeen arvioiminen. Yksi van-
hemmista kuvasi proteesin kaytdn olevan vain puolet lapsen kokonaisvaltaisesta arvi-
oinnista, toisen puolen liittyen lapsen hyvinvointiin ja mahdollisen arjen haasteiden

arviointiin ja tukitoimien kartoittamiseen.

Ei, kun me ei olla oikeastaan edes kauheasti tiedetty, ettéd mita sielld tehdaan...

4

...totta kai se proteesi on varmaan iso osa sitd, mutta melkein 50 % on sitd muu-
ta... (1)

Seurannan saannodllisyys koettiin hyvaksi. Kerran vuodessa tai myéhemmissa ikavai-
heessa muutaman vuoden valein tapahtuvien tilannearviointien koettiin riittavan. Niilla
kaynneilld, joilla vanhemmat olivat tavanneet laakarin, oli koettu tarkedksi saada hoi-

dettua lapsen tukitoimiin liittyvat todistukset ja suositukset.

Vanhempien mukaan perheet hyétyisivat nimetysta yhteyshenkilésta, johon vanhem-
milla olisi mahdollista ottaa yhteytta tarvittaessa. Yksi vanhemmista ehdotti, ettd yh-
teyshenkilona voisi toimia toinen vanhempi, muiden ehdottaessa yhteyshenkilén ni-

medmisen hoitavan tahon puolesta, mahdollisesti jo synnytyssairaalassa.
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...nimetty henkild kehen voi ottaa yhteytta. Etta on se vaikka sitten joku tukivan-
hempi tai joku sellainen, kenelta voisi vaan niinko... et periaatteessa, kun sa olet
sen lapsen kanssa... ja sa rupeat ihmettelemaan sitd. Niin olisi vaan joku mihin
voi soittaa... (2)

...etta on joku ihminen, joka pitda ne kaikki meidan narut kasissdan ja niinku jar-
jestelee ja ohjaa meita. (4)

...mika on ihanaa, etta on ihmiset, yhteyshenkilét, kehen ottaa yhteytta, kun on
kysyttdvda. Ja se on mun mielesta tarkeata, etta saa sen vastauksen kun askar-
ruttaa. (3)

9.3 Yhteenvetoa tydryhman ja vanhempien tuloksista

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd tydryhman ja vanhempien tuloksissa on esilla hyvin
samanlaiset teemat. Teemojen valiset painotukset ja nakdkulmat ovat kuitenkin erilai-
set. Tama johtunee osittain tutkimuskysymysten muodossa olevasta erosta, jossa van-
hempien kysymys kohdistui yleisiin kasityksiin kuntoutuksesta ja tyéryhma pohti taas
kasityksia kuntoutuksen eri vaiheisiin liittyen. Oletettavasti tulokset kertovat kuitenkin
my0s asiantuntijoiden ja vanhempien erilaisesta tavasta tarkastella ja arvottaa kuntou-
tukseen liittyvia asioita. Vanhempien tuloksissa korostuu lapsen ja perheen yksil6llisyys,
lapsen hyva arki ja ikatasoinen selviytyminen. Moniammatillisen tyéryhman tuloksissa

painottuu taas kuntoutuksen eri vaiheissa tarvittavat teot.

Tulosten analyysia arvioitaessa seka tydéryhman etta vanhempien tuloksissa korostuvat
tietyt yksittaiset osa-alueet. Tydryhman tulosten suurimman kokonaisuuden muodostaa
seurantaan liittyva luokittelu. Tulokset painottuvat seurannan prosessiin ja erityisesti
HUS Naisten- ja lastentautien tulosyksikdssa, lastenkirurgisella toimialalla toteutettavan
seurannan alku- ja loppuvaiheisiin. Seurannan tavoitteiden ja sisallon osalta tyéryhman
jaetussa ymmarryksessa edettiin siihen asti, ettd kaikkia moniammatillisen tyéryhman
asiantuntijoita kuultiin, mutta yhteista ymmarrysta ei viela saavutettu. Tassa kehitta-
mistydssa, hyvan kaytannén suunnitteluvaiheessa, seurannan sisadltéa kuvaavat viela

yksittaisten asiantuntijoiden esille tuomat seurannan kohteet.

Vanhempien tulosten analyysissa suurimman kokonaisuuden muodostaa proteesin
kayttéa tukevat ja estavat tekijat. Tassa kokonaisuudessa vanhemmat kuvaavat lapsen,

perheen ja lahiymparistén asenteiden, toimintatapojen seka proteesin toimivuuden



47

vaikutuksia lapsen proteesin kaytdn onnistumiseen. Tyéryhman tuloksissa proteesihoi-
toa kasitelldan lahinna arvioinnin nakdékulmasta. Myds niissa vanhempien asenteen ja

suhtautumisen seka arjessa tapahtuvan proteesin kaytén merkitys korostuu.

Tietoon ja tukitoimiin liittyvien tulosten analyysit ovat painotukseltaan ja sisalléltaan
yhtendisimpid. Tyéryhman ja vanhempien tuloksissa toistuu tiedon puute seka oikea-
aikaisen, riittédvan tiedon tarve ja sen helppo saatavuus. Molemmissa tuloksissa maari-
telladn myds mita ja miten tietoa tulee tarjota, jotta se palvelee paremmin seka potilai-
ta ettd potilasryhman parissa tyoskentelevia asiantuntijoita. Yhdistavana tekija esille
nostetaan tarve tuottaa yhtendista materiaalia, mutta toisaalta tarve huomioida jokai-
nen lapsi ja perhe omana yksilénaan. Tukitoimiin liittyen vanhempien tulokset painot-
tuvat tuen tarjoamisen keinoihin, kun taas tyéryhman tulokset korostavat tukitoimien

kohdentumista kuntoutuksen eri vaiheissa.

Vain vanhempien tulosten analyysissa muodostui kokonaisuus proteesin kayttoon liitty-
vasta asiantuntevasta ohjauksesta. Tdssa kokonaisuudessa korostuu tiivis yhteistyd
perheen, lahiymparistdn ja hoitoon osallistuvien tahojen kesken. Lapsen kannalta tar-
keimmaksi asiaksi nousee lasta motivoivien, arjessa toistuvien toimintojen ja leikkien

hyddyntaminen proteesin kdyton harjoittelussa.

9.4 Hyvan kaytannén perusteet ja kehittamistarpeet

Moniammatillinen tydryhma vertasi vanhempien ja tyéryhmén tuloksia tutkimusnayton
keskeisiin tuloksiin. Tahan moniammatilliseen paatoksentekoon perustuen tyéryhmassa
tuotettiin hyvan kaytanndn perusteita ja kehittdmiskohteita niiden lasten hoitoon ja
kuntoutukseen, joilla on synnynndinen ylaraajapuutos ja aloittavat proteesihoidon HUS
Naisten- ja lastentautien tulosyksikdssa, lastenkirurgisella toimialalla (Taulukko 11).
Hyvan kaytanndn kuvauksessa on pyritty huomioimaan organisaation tamanhetkiset
resurssit ja mahdollisuudet. Kaytantéa on pyritty kuvamaan mahdollisimman konkreet-
tisina tekoina ja toimintatapoina, joilla kuntoutuksen hyvén kaytannén perusteita voi-
taisiin juurruttaa paremmin kaytantéon (Sosiaaliportti 2008; Hyvasta parasta 2004:
16).



Taulukko 11. Hyvédn kaytannon perusteita ja kehittdmiskohteita

VANHEMMAT

TYORYHMA

TEORIA

Hyvan kaytannon
perusteita
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Kehittamiskohteet

Tiedon merkitys

Lapsen
synnynnaiseen
puutokseen littyy
tunteita ja asenteita

Tukitoimien tarve on
yksildllista

Asiantuntijoiden
ja vanhempien
tiedon lisaaminen

Lapsen ja
vanhempien
kokonaisvaltainen
tukeminen

Ensimmaiset viikot ja
kuukaudet lapsen syntyman
jalkeen ovat ratkaisevan
tarkeda aikaa vanhempien
tukemisessa ja tiedon
antamisessa

Puutteellinen tieto ja tuki
aiheuttavat vanhemmissa
epavarmuutta, huolta ja
kielteista suhtautumista
tulevaisuuteen

Puutoksella voi olla

negatiivisia vaikutuksia lapsen Riittidvien tukitoimien

itsetuntoon ja psyykkiseen
hyvinvointiin
Koulukavereiden tuella on
merkittavin vaikutus lapsen
itsetuntoon ja masennukseen

Teini-ikaisilld tytoilla on
heikoimmat sosiaaliset taidot

Vanhemmat hyotyvat eniten
vertaistuesta

Tiedon riittava ja
oikea-aikainen
tarjoaminen

tarjoaminen

Yksilollisen tuen

tarpeen arvioiminen

kuntoutuksen eri
vaiheissa, lapsen
kehitykseen ja
kasvuun liittyvat
kriisivaiheet
huomioiden

Koostetetun tietopaketin
tuottaminen vanhempien ja
asiantuntijoiden kayttéon

Aiheeseen littyvan tiedon,
tutkimuksen ja kokemuksen
lisédminen

Yhteyshenkilon nimeaminen

Psykologi mukaan
moniammatilliseen
seurantaan

Seurannan pidentédminen 16-
18 ikdvuoteen saakka

Teema- ja ensitietopdivien
jarjestaminen

Hoitavan tahon yhteisty6
muiden potilasryhmaa
hoitavien tahojen kanssa

Seurannan
suunnitelmallisuus

Seurannan
kehittaminen
potilaan tarpeita
vastaavaksi

Seurannan keskeisia tehtavia
ovat tiedon jakaminen,
proteesin sovituksesta,
kdyton ohjauksesta seka
seurannasta vastaaminen

Seurannasta vastaavan
tahon on tarjottava
vanhemmille riittdvasti tietoa
ja tukea paatoksenteon
mahdollistamiseksi

Seurannan keskittaminen
sekd moniammatillisesti
toteutuva hoito ja kuntoutus
on todettu tarkeaksi

Potilaiden ja

perheiden tarpeita

vastaavan,

moniammatilliseen

asiantuntijuuteen
perustuvan
seurannan
jarjestaminen

Hoidon ja kuntoutuksen
etenemisen kuvaaminen ja
moniammatillaisen
tyoryhméan ja sen
toimenkuvien maarittaminen

Moniammatillisen tyéryhman
saanndllisten tapaamisten
jarjestaminen

Seurannan keskittaminen
erikoissairaanhoitoon

Proteesin kayttoa
tukevat ja estavat
tekijat

Asiantuntevan
ohjauksen merkitys
proteesin kdyton
tukemisessa

Proteesi
mahdollisuutena

Lapsen ja
vanhempien
kokonaisvaltainen
tukeminen

Proteesin kayttoon littyva
ohjeistus perustuu
asiantuntijoiden suosituksiin
tai kliiniseen arvioon, ei
nayttdéon perustuvaan
tietoon

Proteesin kdayton on todettu
olevan parempaa niilld
lapsilla, jotka ovat saaneet
intensiivista ohjausta

Kuntoutuksella on yhteytta
onnistuneeseen proteesin
kdyttoodn, parempaan
hallintaan seka pidempaan
kayttdaikaan

Proteesihoito yhtena
hoitomahdollisuutena

Riittdvan,
proteesihoitoa

tukevan ohjauksen
jarjestaminen seka

lapselle, etta
vanhemmille

Yhteistyo lapsen
lahiympariston
kanssa

Kirjallisen ohjeen laatiminen
protetisoinnin aikataulusta

Proteesin kayttdon littyvien
kriteerien luominen yhdessa
perheen kanssa

Hoidon onnistumisen
arviointiin ja seurantaan
littyvien valineiden
kehittdminen
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Tarve riittavan ja oikea-aikaisen tiedon ja tuen tarjoamiseen tuli esille van-
hempien haastattelussa, moniammatillisen tyéryhman keskusteluissa seka tutkimuksis-
sa (Hermansson 2004; Kerr, McIntosh 2000) vahvistaen tarvetta kiinnittad huomioita
varhaisessa vaiheessa toteutuvien kohtaamisten ajankohtiin ja sisaltéon. Tyéryhman
ehdotuksena oli jarjestad nykyisen 3 kk idssa toteutuvan seurantakaynnin lisaksi per-
heelle tapaaminen yhden moniammatillisen tyéryhmdn asiantuntijan kanssa vauvan
ollessa muutaman viikon ikdinen. Kdynti mahdollistaisi synnytyssairaalasta saatuihin
tietoihin palaamisen ja niiden mahdollisen tdydentamisen vanhempien tarpeiden ja
toiveiden mukaan. Tiedon jakamisessa tulisi korostaa vanhempien kanssa kdytavaa
vuoropuhelua, jossa huolellinen hoidon ja kuntoutuksen mahdollisuuksien ja haastei-
den |apikdayminen tukisi kaikkien osapuolten kykya muodostaa yhdensuuntainen ym-
marrys ja kasitys hoitoon liittyvassa paatoksenteossa (Koivikko, Sipari 2006:101). Kar-
toittamalla vanhempien kanssa perheen tukiverkostoja ja vertaistuen mahdollisuuksia,
voitaisiin yhdessa arvioida mahdollisten tukitoimien, kuten ulkopuolisen keskusteluavun
tarvetta. Tuomalla jo varhaisessa vaiheessa esiin perheen yksil6lliset resurssit ja toiveet
seka hoitavan tahon mahdollisuudet, olisi yhteistyodlle valettu hyvat perustukset jatko-
seurantaa ajatellen. Ensimmaisen kontrollin aikaistaminen mahdollistaisi riittdvan ja
oikea-aikaisen tiedon ja tuen tarjoamisen hyvan kaytannon perusteiden mukaisesti.
Yhteyshenkilén nimedmisen seka tydryhma, ettéd vanhemmat toivat esille yhtena var-

haisen hoidon keskeisena kehittamiskohteena.

Tutkimukset tukevat tyéryhman ja vanhempien kasityksia siitd, etta lapsen ja nuoren
hyvinvointiin ja yksildllisen tuen tarpeen arviointiin tulisi kiinnittaa enem-
man huomioita kehityksen ja kasvun taitekohdissa. Tutkimuksissa yhtena kriit-
tisena ikavaiheena on tuotu esille 12- 16-vuoden ikd, jossa erityisesti tytdilld on osoitet-
tu olevan haasteita seka sosiaalisissa suhteissa ettd psyykkisessa hyvinvoinnissa
(Ylimmainen 2010; Hermansson et al 2005). Toinen taitekohta Hermanssonin (2011)
mukaan on 9-vuoden ika, jolloin lapsi ymmartaa oman erilaisuutensa pysyvyyden. Oi-
reilu tasta voi ilmeta lapsen artyneisyytend, alakuloisuutena ja masentuneisuutena.
Nykyisessa kaytanndssa, jossa hoitovastuu on siirretty perusterveydenhuoltoon keski-
maarin 7,5-vuoden idssa naiden haasteiden tunnistaminen ei ole mahdollista. Hoitovas-
tuun pidentdminen 16- 18-ikdvuoteen saakka vastaisi paremmin potilaiden tarpeisiin

seka mahdollistaisi asiantuntijoille potilaiden kokonaistilanteen seuraamisen pidemmailla
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ajanjaksolla. Lasten ja nuorten psyykkisen hyvinvoinnin tukeminen ja mahdollisiin krii-
sivaiheisiin puuttuminen edellyttda siihen kohdistettujen resurssien arviointia ja organi-
soimista. Talla hetkelld moniammatilliseen tyéryhmaan ei kuulu psykologia tai vastaa-
vaa asiantuntijaa, mutta mahdollisuuden kartoittaminen koetaan tdrkedksi. Uutena
tiedon ja tuen vaylana arvioidaan mahdollisuutta jarjestaa potilasryhmalle suunnattuja
teema- ja ensitietopadivid, joissa toteutuisi asiantuntijoiden ja perheiden valinen seka

vanhempien ja lasten vertaistukeen perustuva jakaminen.

Proteesihoidon aloittavien lasten seuranta tulisi hyvan kaytantoa perusteita
noudattaen toteutua moniammatillisesti potilaiden ja perheiden tarpeita
vastaavasti. Moniammatillisen seurannan hyoétyja korostetaan useissa tutkimuksissa
(Hermansson 2004; Egermann et al 2009; Sener 1999). Se on vakiintunut kaytanto
useissa osaamiskeskuksissa, joissa potilasryhman koko on yleensa suurempi ja hoitoon
mitoitetut resurssit paremmat kuin yksittdisessa yliopistosairaalassa (Hermansson
2011). Ruotsin suurimmassa, Orebron yliopistollisessa sairaalassa sijaitsevassa, osaa-
miskeskuksessa kaikki moniammatillisen tydryhman asiantuntijat tydskentelevat saman
sairaalan sisalla. Tyéryhmaan kuuluu laakari, toimintaterapeutti, fysioterapeutti, apuva-
lineteknikko, psykologi ja kuraattori. Ladkarin kontrollit toteutuvat vuosittain ai-
kuisikaan asti ja moniammatillisen tyéryhman palvelut ovat potilaan ja perheen kaytet-
tavissa yksilbllisen tarpeen mukaan. Seurannan toteutuminen, sen sisaltd ja tavoitteet
on kirjattu selkedksi hoitokdytannoksi. (Hermansson 2011; Vardriktlinjer vid dysmeli
gallande barn 0-18 &r.) Naita hyviksi havaittuja toimintatapoja voidaan pyrkia sovelta-
maan kaytantédn myds HUS Naisten- ja lastentautien tulosyksikdssa, lastenkirurgisella
toimialalla, organisaation resurssit huomioiden. Moniammatillisen tydryhman saannolli-
sesti toteutettavat tapaamiset ovat ensimmainen askel moniammatillisen yhteistyon ja
seurannan kehittamisessa. Yhteisty6ta voidaan pyrkia liséamaan muiden potilasryhman
hoidosta vastaavien yliopistosairaaloiden seka kansainvalisten osaamiskeskusten kans-
sa. Yhteistyosta hyotyvat pitkalla tahtaimelld seka asiantuntijat etta potilaat ja heidan

vanhempansa.

Toistaiseksi ei tieteellisesti ole voitu osoittaa, etta proteesi parantaisi niiden lasten toi-
mintakykya tai elamanlaatua, joilla on synnynndisid ylaraajapuutoksia (Huizing et al
2010; Buffart et al 2007; Wagner et al 2007 ). Myds moniammatillisen tydryhman kasi-

tykset olivat ristiriitaisia erityisesti toiminnallista proteesia edeltdvan passiiviproteesin
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hyddysta ja tarpeellisuudesta. Kaikilla kehittamistydssa haastatelluilla vanhemmilla oli
jonkinlainen kokemus lapsen varhaisessa, keskimaarin 6 kk:n idssd, sovitetusta passii-
visesta ensiproteesista. Vaikka protetisoinnit olivat onnistuneet eri tavoin, kaikki van-
hemmat kokivat passiiviproteesivaiheen merkittavaksi seka lapselle ettd vanhemmille.
Passiiviproteesin koettiin totuttavan lasta proteesin kayttéon ja konkretisoivan van-
hemmille proteesihoidon haasteet ja arkeen liittyvat rutiinit. Vanhempien esille tuomien
kasitysten pohjalta on perusteltua aloittaa proteesihoito passiivisella proteesilla. Kehit-
tdmistyon pohjalta kirjataan yleinen proteesihoidon ajoitusta koskeva kaytantd, jossa
passiiviproteesi sovitetaan noin 6 kk:n idssd, ennen istumatasapainon saavuttamista ja
toiminnallinen proteesi noin 2-3-vuoden idassa. Kaytantd vastaa nykyista toimintatapaa
ja koskee vain niita lapsia, joilla on kyynarvarsitasoinen tai sita distaalisempi ylaraaja-
puutos. Proteesihoidon ajoitus vastaa myos kansainvalisten osaamiskeskusten yleisia
suosituksia (Hermansson 2004; Hermansson 2011). Hermanssonin (2011) mukaan
passiivisen proteesin tulisi tukea lapsen normaali kehitystd myds kdadenkayton ja tart-
tumisen osalta. Tahan perustuen Ruotsin suurimmassa osaamiskeskuksessa suositaan
proteesimallia, jossa sormet ovat nyrkin sijaan avoinna. Tama mahdollistaa esineiden
laittamisen kdmmenten ja sormien vadliin ja auttaa lasta proteesin kdmmenosan hah-
mottamisessa. Olkavarsitason puutoksissa kansainvaliset suositukset ehdottavat passii-
visen proteesin sovittamista vasta siind vaiheessa, kun lapsi on noussut pystyasentoon.
Hermanssonin mukaan (2011) suositus perustuu kokemukseen siitd, ettd proteesi vai-
keuttaa lapsen konttaamista. Protetisointiin liittyvana hyvana kaytantona pro-
teesia voidaan tarjota kaikille niille lapsille, joilla on synnynndinen yldaraaja-
puutos ja proteesin arvellaan mahdollistavan lapsen parempi toimintakyky. Hoidon
aloittamisesta paattavat aina vanhemmat. Mikdli vanhempien toiveet protetisoinnin
ajoituksesta ja toimintatavoista ovat ristiriidassa kirjatun kaytannoén kanssa, voidaan
siitd tarvittaessa poiketa vanhempien sitoutumisen tukemiseksi. Mikali vanhemmilla ei
ole halua aloittaa proteesihoitoa tai se ei syysta tai toisesta onnistu, voidaan tyéryhman
mukaan lapsen kaksikatista toimimista, kuten hiihtamista ja pyorailya tukea tarvittaes-

sa yksilollisten muutostdiden ja apuvalineiden avulla.

Proteesin kayttéoa tukevan asiantuntevan ohjauksen sekd ldahiympariston
kanssa toteutuvan yhteistyon merkitys korostuivat vanhempien tuloksissa. My6s
eri tutkimusten tulokset ovat hyvin yhtenevaisia siitd, etta lapsen arkeen ja ikatasoon

sopeutetulla asiantuntevalla ohjauksella on mydnteinen vaikutus lapsen proteesin kayt-
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téon ja sen hallintaan (Egermann et al 2009; Sener et al 1999; Hermansson 1991).
Toteutuneen kuntoutuksen tavoissa ja kestossa, erityisesti toiminnalliseen proteesin
kdyton ohjaukseen liittyen, on suuria eroja tutkimuksesta ja tutkimuksen toteuttaneen
osaamiskeskuksen tai kohdemaan hoito- ja kuntoutuskdytannoista riippuen. Suurim-
massa osassa tutkimuksia kuntoutus on toteutunut lasta hoitavan tahon jarjestamana
intensiiviohjauksena tai pidemmalla ajanjaksolla, esimerkiksi puolivuosittain toteutuvina
lapsen ja vanhempien ohjauskdynteind. Nama kaytannot poikkeavat huomattavasti
nykyisesta lastenkirurgisella toimialalla kdytdssa olevasta toimintatavasta, jossa toimin-
nallisen proteesin kayttéa on tuettu ostopalvelusopimuksella jarjestettavan toimintate-
rapian keinoin. Terapia on aloitettu, kun lapsi saanut toiminnallisen proteesin ja sitd on
jatkettu yksiléllisen tarpeen mukaan vahintaan koulun aloitukseen saakka. Moniamma-
tillisen tyéryhman mukaan hyvan kdytannoén perusteena tulisi olla riittdva, proteesihoi-
toa tukevan asiantuntevan ohjauksen jarjestaminen seka lapselle, ettd vanhemmille.
Asiantuntijoille on kuitenkin kertynyt rajallisesti kokemusta nykyisen kdytannon pitkaai-
kaishyddyista, koska hoitovastuun siirtymisen jalkeen lapsen tai nuoren proteesin kay-
tdsta tai toimintakyvystd ei ole ollut mahdollista saada tietoa. Tyéryhman yhteisena
ymmarryksena on, etta terapian myontamiselle on perusteita nykyisen kaytannén mu-
kaisesti, mikali vanhemmat ovat motivoituneita ja sitoutuneita tukemaan lapsen pro-
teesin kayttda arjessa. Yhteisty6ta lapsen, perheen ja lahiympariston valilla on tuettu
myontamalld vuosittain muutamia toimintaterapeutin ohjauskdynteja paivakotiin tai
kouluun, vastaanotolla toteutuvan yksiléterapian liséksi. Kayntien tavoitteena on ollut
lisatd lapsen kanssa toimivien aikuisten ymmarrysta proteesin kaytosta ja tukea heita

sitoutumaan lapsen proteesihoitoon liittyvien kuntoutustavoitteiden toteuttamiseen.

Ilman riittdvaa ohjausta ja lapsen arjessa toteutuvaa proteesin kayttéa, lapsi todenna-
kdisesti oppii avaamaan ja sulkemaan proteesin otteen, mutta oppiiko han hallitsemaan
proteesin otteen nopeutta ja napparyytta erilaisissa toiminnoissa riittdvan hyvin, jotta
siitd muodostuisi pitkalla tahtaimella luonteva apu kaksikatisiin toimintoihin. Kannattaa-
ko suhteellisen kalliita proteeseja hankkia lainkaan, mikali lasta ei olla valmiita tuke-
maan sen kaytdn optimaalisessa oppimisessa. Talla hetkella ei ole saatavilla nayttdon
perustuvaa tietoa siita, kuinka eri tavalla toteutetut kuntoutusteot nayttaytyvat lapsen

proteesin hallinnassa, koetussa hyddyssa seka proteesin arkikaytdssa.
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Edelld kuvatut hyvan kdytannon perusteet antavat tietynlaiset raamit hoidon ja kuntou-
tuksen kehittamiseen. Ne eivat tassa vaiheessa riitd kuvaamaan yksityiskohtaisesti 0-
16-vuotiaan lapsen ja nuoren hoidon ja kuntoutuksen vaiheita tai esimerkiksi seuran-
nan tiheyttd, toteutumistapoja tai sisaltéa. Perusteet mahdollistavat kuitenkin lapsen ja
perheen tarpeita vastaavan hoidon ja kuntoutuksen kohdistumisen ja painottumisen

kuvaamisen lapsen eri ikdvaiheissa (taulukko 12).

Taulukko 12. Moniammatillisten kuntoutustoimien kohdistuminen ja painottuminen eri ikdvai-

heissa

VANHEMMAT LAPSI
2 pva
2vkoa Riittdva vanhempien ja
5 - lapsen ohjaus seka toiminta-
= = terapia
) = 3 ke
% Lapsen ja perheen
Riittava valiton ja é’ vertaistuki,

Sopeutumisvalmennus,

vélillinen ensitieto % Yksilallisen tuen
tolminnallinen § tarpeen huomioiminen
Yhteyshenkil®, proteesl — | kasvun ja kehityksen
Vertaistuki, Ei taitekohdissa
Yksil6llisen tuen tarpeen =
huomioiminen =4 =]
6-7 v c g
: : | 2 >
Lapsen ja perheen tilan- o
teen kokonaisvaltainen > 9v =
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= 12 -14v =
o w
=l
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16—-18 v

Hyvan kaytanndn perusteiden mukaisesti niiden lasten kuntoutustoimet, joilla on syn-
nynnaisia ylaraajapuutoksia kohdistuvat lapsen syntyman jdlkeen ensisijaisesti van-
hempiin. Varhaisen puuttumisen tavoitteena on varmistaa, ettd vanhemmat saavat
riittavasti tukea selvité odottamattomasta tilanteesta seka riittavasti tietoa tehdakseen
paatodksia lapsen hoitoon liittyen. Proteesin kdyttéon liittyva asiantunteva ohjaus koh-
distuu passiiviproteesivaiheessa myds ensisijaisesti vanhempiin. Lapsen kasvaessa oh-
jaus kohdistuu lapsen kautta koko perheeseen ja lapsen Iahiymparistddn. Asiantunte-

van ohjauksen tavoitteena on lapsen ikdtasoista selviytymista ja proteesin kayttéa tu-
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keva arki. Lapsen hyvinvoinnin tukemisessa tulisi pyrkia hyddyntamaan kuntoutuksen
eri keinoja, kiinnittden erityistd huomiota lapsen ja nuoren kehityksen taitekohtiin ja

niihin liittyviin mahdollisiin haasteisiin.

Jatkuva arviointi liittyy oleellisena osana hyvaan kaytantéon ja sen kehittdminen nos-
tettiin moniammatillisessa tydryhmassa yhdeksi kehittamiskohteeksi. Arvioinnin tarkeys
tuli esille seka vanhempien etta tydéryhman tuloksissa, joissa keskustelu painottui lahin-
na arvioinnin kohdistumiseen. Arviointiin liittyvissa tutkimuksissa korostetaan taas me-
netelmia ja niiden luotettavuuden ja kaytettdavyyden arviointia (Lindner et al 2010; Buf-
fart el al 2007). Tutkimusten pohjalta on viime vuosina luotu kansainvalisia suosituksia
potilasryhman arviointiin. HUS Naisten- ja lastentautien tulosyksikossa, lastenkirurgisel-
la toimialalla lasten arviointiin luotettavaksi todettu Assessment Capacity for Myoelect-
ric Control eli ACMC on ollut kaytéssa vuodesta 2008 lahtien ja valmiudet Prosthetic
Upper Extremity Functional Index eli PUFI:n hyddyntamiseen ovat myds olemassa.
Uusia valineitd kaivataan kuitenkin vanhempien ja lapsen sitoutumisen, hoidon toteu-
tumisen seka kuntoutuksesta saadun hyddyn arviointiin. Valineiden avulla olisi mahdol-
lista kartoittaa kuntoutukselle asetettujen tavoitteiden toteutumista arjessa seka tehda
johtopaatoksia proteesihoidon jatkamisesta ja lapsen mahdollisesta kuntoutuksen tar-
peesta. Arvioinnin kehittamisen tavoitteena olisi mahdollistaa proteesia kayttavalle lap-
selle riittdva ohjaus ja tuki, jotta lapsi saisi proteesista parhaan mahdollisen hyddyn
omaan arjen toimintaan. Hyvan kaytannon perusteiden mukaisesti arvioinnin tulisi pe-

rustua moniammatilliseen asiantuntijuuteen.

10 Pohdinta

Tarve niiden lasten hoidon ja kuntoutuksen kehittdmiseen, joilla on synnynnaisia yla-
raajapuutoksia ja kayttavat proteesia, nousi esiin HUS lastenkirurgisella toimialalla toi-
mivan kasivastaanoton moniammatillisessa tyéryhmassa. Toimintatutkimuksen suunni-
telmavaiheen toteuttaminen teki potilasryhman parissa tydskenteleville asiantuntijoille
nakyvaksi, miten hoito ja kuntoutus ovat toteutuneet tdhan mennessa, keta asiantunti-
joita siihen on osallistunut ja miten nykyinen toimintatapa on palvellut potilaan ja per-
heen tarpeita. Kehittamistyd on mahdollistanut asiantuntijoille ajan ja paikan pysahtya
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pohtimaan yksittdista, pientd potilasryhmaa koskevia tydkaytantdja. Yhteinen keskuste-
lu on haastanut pohtimaan hoitoa ja kuntoutusta sekd oman tyénkuvan, roolin ja re-
surssien kautta ettda moniammatillisena kokonaisuutena. Vanhempien kasityksiin ja
kansainvalisiin tutkimuksiin tutustuminen on laajentanut asiantuntijoiden nakemysta ja
lisannyt tyoéryhman yhteistd ymmarrystd potilasryhmastad ja antanut uusia oivalluksia
tyon kehittdmiseen HUS lastenkirurgisella toimialalla. Tulosten hydty ja merkitys tulevat
toivottavasti nayttadytymaan potilaalle ja hanen perheelle tavoitteellisena moniammatil-
lisena tydskentelynd, jossa perusteltu tapa toimia parantaa hoidon ja kuntoutuksen

laatua.

Moniammatilliseen paatdoksentekoon pohjautuvat hyvan kdytannoén perusteet on pyritty
dokumentoimaan siten, ettd kehittdmisty6ta voidaan jatkaa. Seuraavana tekona on
arvioida organisaation mahdollisuudet toteuttaa hoitoa ja kuntoutusta hyvan kaytannon
perusteita noudattaen, potilaiden ja perheiden yksil6lliset tarpeet huomioiden. Erityi-
sesti hoitovastuun keskittdminen ja moniammatillisen tyéryhman laajentaminen vaati-
vat resurssien arviointia seka yhteistd keskustelua asiantuntijoiden ja paattavan tahon

kanssa.

Osa hyvan kaytannon toteutumista tukevista kehittémiskohteista, kuten moniammatilli-
sen tydryhman saanndlliset tapaamiset, on mahdollista toteuttaa nykyisillakin resurs-
seilla. Tapaamiset mahdollistavat yhteisen keskustelun jatkumisen, jonka kautta ym-
marrys harvinaisesta potilasryhmasta lisdantyy vahitellen. Vasta resurssien mahdollis-
tamien uusien toimintatapojen kayttéon ottaminen ja niiden arviointi pitkalla téhtaimel-

la, nayttaa, miten tassa kehittamistydssa on onnistuttu.

Moniammatillinen tyoryhma tiedon tuottajana

Kehittamistydssa moniammatillisen tyéryhman kokoamista ohjasi hyvan kaytannén
kehittdminen ensisijaisesti HYKS lastenkirurgiselle toimialalle, jonka vuoksi tydryhmaan
kutsuttiin vain ne asiantuntijat, jotka olivat jo jossain maarin osallistuneet potilasryh-
man hoitoon. Ulkopuolisten asiantuntijoiden avulla koko tyéryhma sai kasityksia myods
avokuntoutuksesta ja proteesien valmistukseen ja huoltoon liittyvista kaytannoista.
Laajempaa nakemysta potilasryhman hoitoon olisi voinut saada kutsumalla asiantunti-
joita myds muista yliopistosairaaloista tai laajentamalla ryhmaa siten, etta avosektorilta

olisi ollut mukana useampi edustaja.
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Moniammatillinen tyéryhma kokoontui yhteensa nelja kertaa, joista kolmessa tuotettiin
aineistoa. Jokaiseen tapaamiseen osallistui vahintddan seitsemdn yhdeksanhenkisesta
tyoryhmasta. Keskustelu oli yleisesti ottaen vilkasta, jossa uskallettiin tuoda esille myds
toisistaan eridvia mielipiteita. Kehittamistyontekijan osallistuminen keskusteluun tasa-
arvoisena ryhman jasenena ei taysin toteutunut. Vastuu ryhmakeskustelun etenemises-
td ja kaytannon asioista, kuten aanityksesta huolehtiminen vaikuttivat osallistumiseen
heikentdvasti. Keskusteluissa tuli esille paljon hyvia ideoita, toiveita ja toisaalta kritiik-
kia nykyisestd kaytanndstd. Padosin ajatukset mahdollisista nykyiseen kaytantéon tar-
vittavista muutoksista vastasivat tutkimuksissa esille tulleita asioita kuten varhaisen
tiedon ja tuen tarjoaminen, hoidon keskittaminen ja lapsen eri kehitysvaiheiden huomi-
oiminen osana rutiiniseurantaa. Tulokset eivat kuitenkaan tdysin riité kuvaamaan lap-
sen koko hoitoa ja kuntoutusta aikuispuolelle siirtymiseen saakka, mutta kehittdmistyo

antaa raamit, joita hyddyntden kehittaminen voi jatkua ja puuttuvia aukkoja tdydentaa.

Mielenkiintoisena seikkana tulosten osalta on mainittava, etta vaikka moniammatillisen
tydryhman kehittdmiskysymys kohdistui proteesin kaytdn tukemiseen kuntoutuksen eri
vaiheissa, moniammatilliseen paatdksentekoon pohjautuvat hyvan kaytannon perusteet

kohdentuvat ja ajoittuvat lapsen kasvun ja kehitysvaiheiden mukaan.

Vanhempien haastattelut

KehittamistyOdssa varsinaiset potilaat eli lapset eivat saaneet aantaan kuuluviin, vaan
haastattelut kohdistettiin lasten vanhempiin ja heidan kasityksiin kuntoutuksesta. Pe-
rusteena rajaamiselle oli talla hetkella seurannassa olevien potilaiden ikarakenne. Teini-
ian ylittdneiden potilaiden haastattelu olisi mahdollisesti tuonut erilaista nakdkulmaa
kuntoutukseen. Taman ikdryhman kokemusten ja ajatusten esilletuominen olisi tarkea

huomioida mahdollisissa seuraavissa kehittamistoissa tai tutkimuksissa.

Teemahaastattelu helpotti seké haastattelijaa ettd vanhempia pysymaan aiheessa.
Vanhemmat toivat esille hyvia ja huonoja kokemuksia seka toiveita kuntoutuksen to-
teutumisesta eri vaiheista. Vanhemmat kuvasivat loistavasti arjessa esille tulleita haas-
teita, joita pitdisi pystya hyédyntamaan kuntoutusta kehitettdessa. Vaikka kaikki pro-
teesia kayttavat lapset olivat alle 9-vuotiaita, oli vanhemmilla nakemyksia siitd, mita eri

haasteita lapsen tuleviin kehitysvaiheisiin mahdollisesti liittyy. Vanhemmat toivat esille
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myds hyvida ehdotuksia siitd, miten lasta voisi ndissa haasteissa tukea. Vanhempien

nakemykset vastasivat hyvin tutkimuksissa esille tulleita haasteita.

Haastattelun toteutuminen perheen kotona vanhempien toiveen mukaisena ajankohta-
na seka haastattelijan tuttuus saattoivat vaikuttaa positiivisesti haastattelun luontee-
seen ja vanhempien kasitysten luottamukselliseen jakamiseen. Toisaalta haastattelijan
tyorooli saattoi vaikuttaa vanhempien vastauksiin erityisesti lastenkirurgisella toimialalla
toteutuneeseen toimintaterapiaan liittyen. Roolien ristiriidasta keskusteltiin kaikkien
vanhempien kanssa ennen haastattelun aloittamista. Talla pyrittiin rohkaisemaan van-
hempia oman mielipiteen esilletuomiseen ja vahentamaan riskid haastattelijan odotus-

ten mukaisiin vastauksiin (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara 1997: 206).

Kehittdmistyontekijan vahdinen kokemus tutkimuksellisen teemahaastattelun tekemi-
sesta vaikutti haastattelun kulkuun siten, etta teemoihin liittyvat apukysymykset kaytiin
tunnollisesti lapi siitékin huolimatta, ettéa vanhemmat olivat niihin jo osittain vastan-
neet. Toisaalta tdma mahdollisti vastausten selventdmisen ja syventamisen, mutta toi-
saalta teemahaastattelussa olisi voinut antaa vanhemmille enemman mahdollisuuksia
painottaa niitéd alueita, joita he itse kokivat tarkedksi (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara
1997: 205). Tassa kehittdmistydssa neljan vanhemman haastattelu koettiin riittavaksi,
jotta tutkimuskysymykseen saatiin vastauksia. Haastattelujen edetessa samat vastauk-
set alkoivat toistua ja kehittamistyontekija paatyi johtopadttkseen, ettd aineisto oli
kyllaantynyt. Mantyrannan ja Kailan mukaan (2008:1509) sopiva aineistomaara on ka-

sassa, kun uusi haastattelu ei tuo enaa uutta tietoa asiasta.

Aineiston analyysi

Aineistosta saatiin hyvin vastauksia kehittamistyon tehtaviin ja tarkoitukseen. Mahdolli-
siin teknisiin haasteisiin oli varauduttu etukdteen ja se oli tarpeen, silla kahdesta nau-
hoitusvalineesta toimi vain toinen yhdessa tydryhmakeskustelussa seka kahdessa haas-
tattelussa. Haastatteluaineisto litteroitiin sanatarkasti ja tydryhmatydskentelykin vii-
meista tapaamista lukuun ottamatta, jossa hyddynnettiin valikoitua litterointi. Aineisto
pysyi hyvin kehittamistehtavien mukaisissa aiheissa ja vastasi hyvin asetettuihin kysy-
myksiin. Aineisto tarjosi monipuolisia ndkdkulmia niiden lasten kuntoutuskaytantdihin,

jotka aloittavat proteesihoidon.
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Analyysin luotettavuutta ei voitu kaikelta osin vahvistaa. Haastatteluaineiston kehitta-
mistyontekija analysoi yksin, eika vanhemmilla ollut mahdollista tarkistaa analyysin
tuloksia. Tydryhmatydskentelyn analyysi annettiin kokonaisuudessaan kommentoita-
vaksi kaikille tyéryhman jasenille ja viimeiselle tapaamiselle analyysistd koostettiin
myds yhteenveto. Tuloksista keskusteltiin, mutta tyéryhma ei tuonut esille tarvetta
korjata tai muuttaa saatuja tuloksia. Analyysin kaikissa vaiheissa kehittdmistyontekija
on pyrkinyt tiedostamaan aiheeseen liittyvat ennakkokasitykset ja sadilyttdmaan neut-

raalin otteen aineistoon ja sen tuottamiin |6yddksiin.

Jatkotutkimus

Jatkossa olisi mielenkiintoista selvittdd, miten hyvan kaytanndn perusteiden toteutumi-
nen vaikuttaa lasten proteesin kayttdéon ja siitd koettuun hyoétyyn. Kiinnostavaa olisi
saada tietoa, miten nuoret kokevat synnynndisen ylaraajapuutoksen vaikuttavan ela-
manlaatuun ja esimerkiksi opiskeluun ja ammatinvalintaan liittyviin paatoksiin. Myds

nuorten kokemuksia proteesin kayttda tukevista ja estavista tekijoista tulisi kartoittaa.

Harvinaisen potilasryhmadn kohdistuvissa tutkimuksissa haasteena on potilasryhman
pieni koko ja tulosten heikko yleistettavyys. Mikali jatkotutkimuksia tullaan kotimaassa
toteuttamaan, tulisi niita pyrkia tekemaan yhteistydssa kaikkien potilasryhmaa hoitavi-

en tahojen kanssa.
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Liitteet

Liite 1. Tiedote potilaan vanhemmalle

Arvoisa potilaan vanhempi,

Lapsenne on ollut hoidossa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa, Naisten- ja
lastentautien tulosyksikdssa, lastenkirurgisella toimialalla, lastenklinikalla. Hoitoon ja
siihen liittyviin tehtdviin perustuen otamme Teihin yhteytta kehittémistarkoituksessa.
HUS: ssa on annettu lupa suorittaa Metropolian ammattikorkeakoulun, Kuntoutuksen
ylempadn ammattikorkeakoulututkintoon kuuluva kehittamistyd: Yldraajaproteesia
kayttdvan lapsen hoito ja kuntoutus. Vanhempien ja moniammatillisen tyéryhman na-
kemyksia hyvasta kaytannosta.

Kehittdmistyon tarkoituksena on kartoittaa moniammatillisen tyéryhman jaettua ym-
marrysta ja vanhempien kasityksia proteesia kayttdvien lasten hoidosta ja kuntoutuk-
sesta sekd nadiden kehittamistarpeista ja luoda perusteita hyvalle kdytannolle naiden
pohjalta. Kehittamistydlla pyritdan lisddmaan osaamista harvinaisen potilasryhman hoi-
dosta ja kuntoutuksesta. Hyvalla, vakiintuneella kdytdnnolla pyritdén varmistamaan
potilaiden oikeudenmukainen ja tasavertainen hoito ja kuntoutus seka yhdenmukainen
tiedon saanti hoidon mahdollisuuksista ja hoidon valintoihin liittyvistd haasteista. Tut-
kimuksen suorittajana on Sanna Rautakorpi, joka toimii toimintaterapeuttina HUS Nais-
ten- ja lastentautien tulosyksikéssa.

Kutsumme Teitd osallistumaan tahan kehittémistyohdn. Sen vuoksi kerromme seuraa-
vassa tarkemmin, miten kehittamistydhdn voi osallistua.

Kehittamistyd toteutetaan vuoden 2011 aikana. Kehittdmistyd koostuu moniammatilli-
sen tyéryhman kesken kdydyistéd ryhmakeskusteluista sekd potilaiden vanhempien
haastatteluista, jotka toteutetaan padosin kevaan ja kesan 2011 aikana. Vanhempien
haastattelujen aiheet liittyvat proteesia kdyttéavan lapsen hoitoon ja kuntoutukseen.
Haastatteluun varataan aikaa 1,5 tuntia ja haastattelu toteutetaan valitsemassanne
paikassa, esimerkiksi lastenklinikalla tai kotonanne. Haastattelut danitetdadn Teidan
luvallanne.

Kaikki Teilta kehittamistyon aikana kerattdvat tiedot kasitellddn luottamuksellisina ilman
teidan tai lapsenne nimea tai muita tietoja henkildllisyydestd. Tahan kehittdmistydhon
osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja Teillda on oikeus missé vaiheessa tahansa
kieltaytya siita suullisesti tai kirjallisesti, syyta ilmoittamatta. Osallistuminen tai osallis-
tumatta jattaminen ei vaikuta lapsenne hoitoon HUS:ssa nyt tai tulevaisuudessa.

Mikali teilld on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja, vastaamme mielellamme.

Toimintaterapeutti Ortopedian ylilaakari,
Sanna Rautakorpi kehittamistyon tyéeldmaohjaaja
p.041-4308612 Yrjana Nietosvaara

sanna.rautakorpi@hus.fi yrjana.nietosvaara@hus.fi
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Liite 2. Tiedote tyéryhman jasenelle

Arvoisa tybéryhman jdsen,

HUS:ssa on annettu lupa suorittaa Metropolian Ammattikorkeakoulun, Kuntoutuksen
ylempaan ammattikorkeakoulututkintoon kuuluva kehittamistyd: Ylaraajaproteesia
kayttdvan lapsen hoito ja kuntoutus. Vanhempien ja moniammatillisen tyéryhman na-
kemyksia hyvasta kaytannosta.

Kehittdmistyon tarkoituksena on kartoittaa moniammatillisen tyéryhman jaettua ym-
marrysta ja vanhempien kasityksia proteesia kayttdvien lasten hoidosta ja kuntoutuk-
sesta sekd ndiden kehittamistarpeista ja luoda perusteita hyvadlle kaytéannélle ndiden
pohjalta. Kehittamistydlla pyritéan lisdamaan potilasryhman kanssa tydskentelevien
asiantuntijoiden yhteisdllista osaamista harvinaisen potilasryhman hoidosta ja kuntou-
tuksesta. Hyvalla, vakiintuneella kdytannélla pyritdan varmistamaan potilaiden oikeu-
denmukainen ja tasavertainen kohtelu seka yhdenmukainen tiedon saanti hoidon mah-
dollisuuksista ja hoidon valintoihin liittyvistd haasteista. Tutkimuksen suorittajana on
Sanna Rautakorpi, joka toimii toimintaterapeuttina HUS Naisten- ja lastentautien tu-
losyksikossa.

Kutsun Teitd osallistumaan tdhan kehittamistydhon.

Kehittamisty6 toteutetaan vuoden 2011 aikana. Ty6 koostuu kolmesta, 1,5 tunnin kes-
toisesta moniammatillisen tyéryhméan ryhmakeskustelusta, jotka toteutetaan 4-8/2011
valisena aikana. Ryhmakeskustelut danitetaan. Lisaksi tydssa haastatellaan muutamia
potilaiden vanhempia kevadn 2011 aikana. Kaikki Teilta kehittamistyon aikana keratta-
vat tiedot kasitellddn luottamuksellisina ilman teiddn nimea tai muita tietoja henkil6lli-
syydesta. Tahan kehittamistydhon osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja Teilld on
oikeus missa vaiheessa tahansa kieltaytya siita, syyta ilmoittamatta.

Mikali teilla on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja, vastaan mielellani.

Toimintaterapeutti
Sanna Rautakorpi

p. 050-4286164
sanna.rautakorpi@hus.fi
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Liite 3. Suostumus potilaan vanhemmalle

Suostumus koskee osallistumistani kehittémistydhon: Ylaraajaproteesia kayttavan lap-
sen hoito ja kuntoutus. Vanhempien ja moniammatillisen tyéryhman nakemyksia hy-

vasta kaytannosta.

Olen saanut seka kirjallista, ettd suullista tietoa kehittamistydstéd ja mahdollisuuden
esittda kehittdmistydn tekijalle siitd kysymyksid. Ymmarran, ettd haastatteluun osallis-
tuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltdytya siitd milloin tahansa,
syytd ilmoittamatta. Ymmarran myds, ettd haastattelulla kerdttya aineistoa ja muita
tietoja kasitelldan luottamuksellisesti ja henkilétietolain mukaisia maarayksia noudatta-
en. Annan luvan kayttaa tuottamaani aineistoa ja luovuttamiani tietoja kehittamistydn
tiedotteessa olevan kuvauksen mukaisesti. Annan luvan haastattelutilanteen aanittami-

seen.

Paikka ja paivays

Suostumuksen antaja Suostumuksen vastaanottaja
Suostujan allekirjoitus Kehittamistyon tekijan allekirjoitus
Nimen selvennys ja syntymaaika Nimen selvennys

Osoite
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Liite 4. Suostumus tydryhman jasenelle

Suostumus koskee osallistumistani kehittémistydhon: Ylaraajaproteesia kayttavan lap-
sen hoito ja kuntoutus. Vanhempien ja moniammatillisen tyéryhman nakemyksia hy-

vasta kaytannosta.

Olen saanut seka kirjallista, ettd suullista tietoa kehittamistydstéd ja mahdollisuuden
esittda kehittamistyon tekijalle siita kysymyksida. Ymmarran, ettd ryhmdakeskusteluun
osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltdytya siité milloin tahan-
sa, syyta ilmoittamatta. Ymmarran myds, ettd kerattya aineistoa ja muita tietoja kasi-
telldadn luottamuksellisesti. Annan luvan kadyttda keskusteluissa tuottamaani aineistoa ja
luovuttamiani tietoja kehittamistydssa tiedotteessa olevan kuvauksen mukaisesti. An-

nan luvan ryhmakeskustelujen danittdmiseen.

Paikka ja paivays

Suostumuksen antaja Suostumuksen vastaanottaja
Suostujan allekirjoitus Kehittamistyon tekijan allekirjoitus
Nimen selvennys ja syntymaaika Nimen selvennys

Osoite
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Liite 5. Tutkimuslupa
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Maisten- ja lastertautien tulosyssikki
Lasten zairauksien klinikkaryhmat

6.4.2011

Tutkimuslupa

Lomakepdatis 1312011

Professon Mikael Knip on mydntényt tutkimusluvan lomakepaattksand 1372011 tutkimukselles

Yliraajaproteesia kiyttivin lapsen hoifo ja kuntouius
Vanhempien ja moniammatillisen tydryhmén nikemyksia hyvisti kdytinndsts

Aika 7.4.2011-31.12.2012
Tekija Toimintaterapeutti Sanna Rautakorpi
Vastuuhenkild  Klinikkaryhman johtaja Pentti Kallio

Oppilaitos Metropolia Ammatiikorkeakoulu

Tutkimusluvan paathymisestd ilmeitetaan tutkimusnekisterin hoitajalle. Jos wtkimus tanvitsee jatkoajan,
anotaan sitd vapaamuotoisella hakemuksella,

Kun tutkimus o valmis, [3hetetdsdn valmis opinndytetyd sekd oheinan Opinndytetydn raportointi -
lomake téviettyna osoitteeseen: Pige Rihimaki, Lasteniinna, FL 280, 00023 HUS.
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Liite 6. Eettisen toimikunnan lausunto

HELSINGIN JA UUDENMAAN OTE/LAUSUNTO : 1(4)
SAIRAANHOITORIIRI

Naisten, lasten ja psykiatrian eettinen  § 55 23.03.2011
toimkunta

69/13/03/03/2011 UUS] TUTKIMUSSUUNNITELMA

69/13/03/03/2011

TMKO3 § 55

Esittelija TtM Kirsi Lindfors

Julkisuus Salassa pidettava (JulkL 621/1999, 24 §)

Tutkimuksen nimi YLARAAJAPROTEESIA KAYTTAVAN LAPSEN HOITO JA KUNTOUTUS.
VANHEMPIEN JA MONIAMMATILLISEN TYORYHMAN NAKEMYKSIA HY-
VASTA KAYTANNOSTA

Kuvaus Toimikunnan kasiteltavaksi on toimitettu uusi tutkimussuunnitelma.

Kyseessa on haastattelu- / kyselytutkimus, jonka tavoitteena on kartoittaa
HUS:n lastenkirurgisen kasivastaanoton moniammatillisen tydryhman jaettua
ymmaérrysta ja vanhempien kasityksia proteesia kayttévien lasten hoidosta ja
kuntoutuksesta seka nadiden mahdollisista kehittdmistarpeista ja luoda pe-
rusteita hyvélle kaytanndlle naiden pohjalta.

Tutkimuksesta vastaava henkilo &
Dosentti Yrjana Nietosvaara, HUS

Tutkijat Toimintaterapeutti Sanna Rautakorpi, HUS, LNS
LL Eeva Koskimies, TYKS
Apuvilineteknikko Karl Lindfors, Suomen Proteesipalvelu Oy
LT Nina Lindfors, HY / HUS
Kuntoutusohjaaja Riitta Ronkkd, HUS
LL Antti Sommarhem, HUS
Sairaanhoitaja Eila Syrjanen, HUS
Toimintaterapeutti Riitta Teikari, yksityinen ammatinharjoittaja
Fysioterapeutti Patrick Willamo, HUS

Tutkimuksen toimeksiantaja
Tutkijalahtsinen tutkimus, tutkintoon (Kuntoutus YAMK) kuuiuva tutkimus

Tutkimuksen rahoitus Ei ulkopuolista rahoitusta

Toimitetut asiakirjat - saate- / selvityskirje, 1.3.2011
- hakemuslomake, 21.3.2011
- rekisteriseloste
- luettelo tutkimuskeskuksista ja niiden tutkijoista
- tutkimussuunnitelma, 1.3.2011
- tutkittavan (potilaan huoltaja) suomenkielinen tiedote ja suostumusasiakirja
- tutkittavan (tyéryhman jésen) suomenkielinen tiedote ja suostumusasiakirja
- moniammatillisen tydryhman ryhmékeskustelun teemat
- huoltajien haastattelun teemat + haastattelulomake
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HELSINGIN JA UUDENMAAN OTE/ILAUSUNTO 2(4)
SAIRAANHOITOPIIRI '

Paatosesitys Eettinen toimikunta paattaa
1. asiasta kokouské&sittelyssa,
2. peria lausuntomaksuna 0 euroa (STM:n asetus 840/2010, 1 § 3 mom.).
Paatos Toimikunta katsoo, ettd tutkimussuunnitelma ja sen liteasiakiriat noudattavat
[aaketieteeilisestd tutkimuksesta annetun lain (488/98 mybdh. muutoksineen)
ja asetuksen (986/99 mydh. muutoksineen) s&anndksia, tietosuojasadnnoksia
sekd niita laaketieteellista tutkimusta ja tutkimuspotilaiden asemaa koskevia
kansainvélisia velvoitteita, joita ihmiseen kohdistuvalta ladketieteelliseltd

tutkimukselia edellytetéan.

Eettinen toimikunta pitaa tutkimussuunnitelmaa eettisesti hyvaksyttvana ja
paattaa

1. antaa siité puoltavan lausunnon.
Paatosta koskeviin asiasisallollisiin kysymyksiin vastaa tarvittaessa esittelija.
2. peria lausuntormaksun esityksen mukaisesti.

Lisatietoja Esittelija Kirsi Lindfors, p. 050 427 0682
Toimikuntasihteeri Piia Paavilainen, p. 09 471 72776, 050 427 9493

Otteen tarkastamattomasta pdyidkirjasta oikeaksi todistaa

Helsingiss 29.3.2011

jatrian
Piia Paavilainen - \asten Ja psYK
sihteeri Nangtﬂne“ tomikunta
Lahetetty tiedoksi 29.3.2011
Liite Muutoksenhakuohje

Jakelu Rautakorpi Sanna
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Liite 7. Tutkijat ja avustava henkilosto

HELSINGIN JA UUDENMAAN TUTKIJAT JA AVUSTAVAHENKILOSTO
SAIRAANHOITOPIIRI

Tutkimuksen Suku- ja etunimet

vastuuhenkils | Rautakorpi, Sanna Marja

Tutkimus- Suku- ja etunimet, koulutus, puh. numero ja séhkopostiosoite | Vaitoskirjatyo | Palvelusuhde
ryhman Lindfors, Nina [ kyna XHus XHy [JHYKS-instituutti Oy
jasenet LT, kasikir-, orto ja traum. erik.laak. ei )

kliininen opettaja HY/HUS 1 muu mika

puh. 050-4270845

nina.c.lindfors@hus.fi [ nimike, mika erikoislaakari

Lindfors, Karl [ kyna [Hus [JHy [JHYKS-instituutti Oy
Suomen Proteesipalvelu Oy ei o

apuvalineteknikko B muu mika

uh. 050-5561387 ) _

Earl.Iindfors@helsinki.fi |Z nimike, mika apuval.teknlkko
Nietosvaara, Yrjana [ kyna XHus  [JHy [JHYKS-instituutti Oy
LT, kéasikirurgian dosentti i o

puh.050-04270405 L muu mika

yrjana.nietosvaara@hus.fi R
X nimike, mika o0s.yliladkari

R6nkko, Riitta [ kyna XHus [JHY [JHYKS-instituutti Oy
kuntoutusohjaaja ei -
puh. 050-4272829 0 muu mika

iitta.ronkko@hus.fi
fitta.ronkko@hus.i X nimike, mika kunt.ohjaaja

Sommarhem, Antti [ wyna XHus [JHy [JHYKS-instituutti Oy
LT ei o
antti.sommarhem@hus.fi L muu mika

BX] nimike, mika erik. laakari
Syrjanen, Eila [ wyna XHus [JHy [JHYKS-instituutti Oy
sairaanhoitaja ei L
puh. 471 74720 L] muu mika

eila.syrjanen@hus.fi . L
Y1) @ X nimike, mika sairaanhoitaja

Teikari, Riitta [ kyna Orus  [Hy [JHYKs-instituutti Oy
Toimintaterapia Riitta Teikari Oy ei »
erikoistoimintaterapeutti B muu mika

puh. 040-7560128

riitta. teikari@hotmail.com X nimike, mika erikoistoim.ter.

Willamo, Patrick [ kyna XHus [JHy [JHYKS-instituutti Oy
fysioterapeutti YAMK ei o
puh. 050-4286377 L muu mika

atrick.willamo@hus.fi
P @ X nimike, mika fys.ter.

[ kyna [Jnus [Ory [CJHYKs-instituutti Oy
ei

|:| muu mika

[ nimike, mika

[ kyna OHus [JHY CJHYKS-instituutti Oy
ei

|:| muu mika

[ nimike, mika

[ kyna [OHus [JHY CJHYKS-instituutti Oy
ei

|:| muu mika

[ nimike, mika

HUS 10-1418



Liite 8. Analyysin kulku yhden ylaluokan osalta

Alkuperdinen ilmaus Pelkistetty ilmaus Alaluokka
Yksi tarkeimmista, etta se asiantunteva Lapsi saa ohjausta Proteesihoidon
opastus, niin ja kuntoutus sihen, etta se proteesin kayttoon alkaessa
todella hahmottaa sen ja tajuaa sen, koska ohjauksen
harva vanhempi varmaan osais niinko merkitys suuri
neuvoa ja selittaa, ettd miten tuolla
tehdaan. (3)
Siina tosiaan tarvitaan..sita tukea siind Alussa tuen tarve on
alussa.. (2) suuri
No siis tietysti se aloitus on tietysti Proteesin kdyton ohjaus
ehdoton, koska niinku ihan jo se proteesin |tarkeaa hoidon alussa
aukaiseminen ja kiinni saaminen, niin on jo,
ettad sen oppii.. (4)
... koska, jos ei sita tietynlasta infoa, et Riittavasti tietoa
miten sa lahdet tekemaan, niin sit sa oot vanhemmille proteesin
taalla taas niin yksin sen homman kanssa kaytosta
taalld kotona.. (2)
..miten niitd kdytetdan ja mihin tilanteisin ja [Tieto proteeseista tukee
niin poispadin, niin sitten osaa ohjata sita vanhempia lapsen
lastakin heti taalla alussa kayttamaan ohjaamisessa
systemaattisesti.. (2)
No siis, sehdn on niinku ihan ehdoton. Etta |Toimintaterapia tukenut [Saanndllinen
jos sita toimintaterapiaa ei olis, niin ei me proteesin kayttoa terapia
oltais tassa vaiheessa nyt niinku. (4) edellytyksena
..se niin paljon antaa, vaikka se tuntuu néin {Sannélinen proteesin kdyton
ett4 tunti kerran vikossa pidetdan ja nain, |toimintaterapia tukee  |[OPPimiselle
mutta sitten kun se omaksuu sen tunnin proteesin kayttoa
aikana niin valtavasti tietotaitoo.. (3)
Ei sitd voi jattaa pois. Sit ma olen ihan Terapia edellytyksena
varma, et Suomesta joka lapselta loppuis proteesin kayton
proteesien kaytto ihan reheeliisesti..(2) onnistumiselle
..toimintaterapeutin luona kdyminen Toimintaterapia tukee
ainakin.. (1) proteesin kayttoa
Sitten se on niin tyytyvdinen sen tunnin Terapia mahdoliistaa
jalkeen, etta.. Nakee, etta se saa siitd niin [onnistumisen
paljon kuitenkin. (3) kokemukset proteesin
kaytossa

Niin on samassa vaiheessa, kun ne omat Kuntoutus tukee lapsen |Kuntoutus
ikdisensa. (3) normaali kehitysta tukee lapsen

— — — — : ikatasoisista
..siitd on saatu niin positivista palautetta, Toimintaterapia tukee taidoista
etta .. r_\an I§urt_enk|n suorlL_J_tuu as!o_lﬁta nun |katf:150|stta t__0|m|nn0|sta selviytymista
kun tosi hyvin ja.. tekee niin kun ikaiselldan |selviytymista
tasolla ihan kaiken. (3)
..kannustaa sielld ja sellaisen kaytannén Toimintaterapeutti
toiminnan kautta, mika hanta ihan oikeesti |kannustaa lasta
kiinnostaa.. (1) kayttamaan proteesia

mielekkaissa toiminnoissa

..jos se lapsi oppii kdyttamaan sita Kuntoutus vaikuttaa Kuntoutus
mahdollisimman sujuvasti, niin kylldhén se positiivisesti lapsen tukee lapsen
vaikuttaa siihen kaikkeen arkeen ja sitten |arkeen ja itsetuntoon itsetuntoa

mydskin sihen, etta kun se sujuu, niin
kukaan ei edes huomaa, etta sulla ei
ookaan ihan tavallinen kasi, vaan sulla on
proteesi. (4)

..sielta tulee myos sitd, et meitd ihmisid on
joka 1&htdon. Ja han on taysin hyvaksytty
sellaisena, kun han on.. (2)

Kuntoutus tukee lapsen
itsetuntoa

VANHEMMAT
Yldluokka

Asiantuntevan
ohjauksen
merkitys
proteesin kdyton
tukemisessa
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..sa naat sielld miten se lapsi toimii ja ..ne  [Yhteisty6 terapeutin Terapeutin ja Jatkuu..
vinkit joka kerta... Niin mun mielestd se on |kanssa tukee lahiympériston Asiantuntevan
se, juttu et se onnistuu sitte.. (2) proteesihoidon sujuva yhteistyo ohjauksen
Niin vaihdetaan aina etta mita tanaan on Terapeutin ja tukee lapsen merkitys
harjoiteltu.. (3) vanhempien yhteistyd proteesinkdyttoad|proteesin kdyton

Et sen kolmiyhteyden on kauheen hyvin
toimittava.. (2)

Yhteistyén on
toimittava hyvin
perheen, paivékodin ja
terapeutin valilla

..ettd jos koululle tarvitaan, on kylla
tarjoutunut menemaan sinne. (1)

Yhtestyo terapeutin ja
koulun kanssa
tarvittaessa

..jos sita ei olis ollu, niin ma luulen, etta olis
jaany kylla aika paljon huonommalle se
homma.. (2)

Yhteistyd kodin ja
paivakodin valild edellytys
proteesin kaytolle

..tulee aina sellasia vinkkeja, et miten sita
vois kayttaa.. (1)

Terapeutti antaa
vinkkeja proteesin
kdyttéon

..haluun aina ndhda, mita ne on tehny
..sen tunnin aikana ja sit, et mitd sielt on
napattavaa.. (3)

Terapiasta saa vinkkeja
arkeen

..kdy sitten lapi, et mita he on tehny ja he
nayttaa sit, et milla tavalla.. (4)

Terapeutti nayttaa
vanhemmille, mitd lapsen
kanssa harjoiteltu

..taa paivahoidon tapaaminen, niin st ma
olin sielld mukana, niin sielld tuli taas
semmosia juttuja, mita ma en ollu osannu
ajatellakaan.. (4)

Terapeutin, vanhempien
ja lapsen lahiympariston
yhteistyo

..ma saan itse siitd niin paljon ideoita.. se ei
00 pelkastaan vaan se lapsen hetki sielld..

(3)

Vanhemmat saa ideoita
arkeen

Musta se on hirveen hyvg, et se antaa niit
vinkkei, sit me kokeillaan niitd arjessa vahan
eri tavala..(2)

Terapeutilta saa vinkkeja
harjoitusten
soveltamisesta arkeen

..et se just kertoo, ettd harjoitelkaa naita
ja naita.. (3)

Terapeutilta vinkkeja
kotiharjoituksista

..niin tota, et kyl sieltd tulee ihan joka kerta
tulee jotain uutta pientd ajateltavaa, et ai
tollee voi tehd kotonakin.. (3)

Terapiaa seuraamalla saa
vinkkeja harjoitusten
soveltamisesta arkeen

..haluun aina néhda, mita ne on tehny
..sen tunnin aikana ja sit, et mita sielt on
napattavaa.. (3)

Terapiaa seuraamalla saa
vinkkeja harjoitusten
soveltamisesta arkeen

..ma saan ite sita niin paljon ideoita.. se ei
00 pelkastaan vaan se lapsen hetki sielld..

3)

Vanhemmat saavat
vinkkeja arkeen

..etta ne nakokohdat, mitka osataan
ennakoida, mita ma en osaa ennakoida, et
tota mita mita osata tietyssa vaiheessa ja
mita ei. Kuntoutus kaikkinensa
toimintaterapia ja noi kuntoutusleirit ja
kaikki, niin on ollu kylla aivan ihania.. (3)

Auttaa ennakoimaan
tulevaa

Vanhemmat
saavat
kuntoutuksesta
vinkkeja arkeen

tukemisessa
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..se ensimmadinen vuosi on ilman muuta se |Ensimmainen vuosi Kuntoutuksen Jatkuu ..
semmonen, et se varmasti saadaan kayntiin [tarked tulisi jatkua Asiantuntevan
se homma.. (2) vahintaan ohjauksen
- — — kouluikaan, merkitys
..eskarit, kouluika.. (3) Ku'EtOl:tu‘s tI?rkTae ) mielellaan proteesin Kaytén
eskoulu- Ja kouluiassa murrosikaan tukemisessa

..niin tassa kohtaa ja varsinkin kun alkaa se
murrosika.. (1)

Kuntoutus tarkeaa koulu-
ja murrosidssa

sitte tietysti kouluun mennessa, niin sit
sieltd tulee taas omat juttunsa. (4)

Kuntoutuksen mertkitys
suuri kouluun mennessa

..selkeesti 6- ja7-vuoden idssa korostuu.

(2)

Kuntoutuksen merkitys
korostuu 6-7-vuotiaana

Mun mielesta ainakin siind 7-8-vuotiaana niin
se on tosi tarkee hetki. Et saatais ajattua
taas se lapsi sinne kouluun sisaan.. (2)

Koulun aloitusvaiheessa
kuntouksen merkitys
suuri

Et varmaan se, sita pitaa jollain tasolla olla
sinne nuoreen aikuiseen asti.. sita
toimintaterapiaa, etta et sit ninku oppii
aina sen ikavaiheen jutut.. (4)

Kuntoutuksen tulisi
jatkua nuoreen
aikuisuuteen

Mun mielesta se murrosika on edelleen se
kohta, varmaan, mihin tarvitaan aika paljon
tukea siind. Ihan joka taholta kaikki
mahdollinen.. (1)

Murrosidssa kaikki tuki on
tarpeen

..mut jotenki sit ku tullaan sihen
murrosikaan. (2)

Murrosidssa
kuntoutuksen tuki
tarkedd

..ennen kouluikaa nyt varmaan on ne ihan
kaikki naa tammoset kaksikatisyyten littyvat
pukemiset, riisumiset ja ruokailuvélineiden
kayttamiset, kaikki tammdset saksilla
leikkaamiset, mitd nyt odotetaan niin kun
kaikilta lapsitta oppivan.. (4)

Kuntoutus tarkeaa
ennen kouluikaa







