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Tassa opinnaytetyossa selvitettiin, miksi neurologisista hairidista karsivien lasten perheilla on
poikkeavia kokemuksia hoitopolun sujuvuudesta ja toimivuudesta. Tarkoitus oli saada tietoa
siita, kuinka perheiden kokemukset eroavat ja miksi toisilla vanhemmilla oli hyvia kokemuksia
ja toisilla huonoja kokemuksia. Vanhempien mielipiteiden ja tulosten pohjalta oli tavoitteena
kehittaa ja ideoida toimivia ratkaisuja hoitopolun toimivuuden parantamiseksi. Opinnayte-
tyossa keskityttiin epilepsiaa, lihassairauksia ja cp-vammaa sairastavien lasten perheisiin.
Opinnaytetyomme oli osa NV-verkoston Pumppu-hanketta, joka paattyi kevaalla 2014.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisena tutkimuksena ja pohjautui Bergin ja Lahdelman (2011)
opinnaytetyohon. Tietoa neurologisesti poikkeavien lasten hoitopoluista hankittiin haastatte-
lemalla Uudenmaan alueella asuvia kohderyhmaan kuuluvia lasten vanhempia. Haastattelut
toteutettiin puhelinhaastatteluina. Ennen haastatteluja lahetettiin vanhemmille saatekirje ja
haastattelukysymykset, jotta haastateltavilla olisi mahdollisuus tutustua kysymyksiin etuka-
teen. Haastatteluihin osallistui kuusi perhetta. Haastattelut toteutettiin kesakuussa 2014 jo-
kaiselle haastateltavalle ennalta sovittuna ajankohtana. Haastattelut olivat yksilohaastattelu-
ja.

Haastateltujen vanhempien kokemuksien pohjalta nousi esiin tarkeita kehittamiskohtia hoito-
polulla. Tulosten perusteella todettiin, etta hoitopolun tulisi olla yhtenaisempi eri hoitoalan
osa-alueiden kesken. Tiedonkulun eri hoitoalan toimijoiden kesken taytyy kehittya, jotta las-
ten saama hoito olisi mutkatonta ja katkeamatonta. Vanhempien vastauksista kavi ilmi, etta
enemman tukea ja tietoa tarvittaisiin juuri sairauden toteamisvaiheessa. Vanhemmat kokivat
myos, etta lahetteita erikoissairaanhoitoon tai terapioihin on vaikeaa saada ja ettei heidan
huoltaan lapsesta kuunneltu riittavasti. Vanhemmat toivoivat, etta tiedonkulku eri hoitoalan
toimijoiden kesken olisi sujuvampaa ja hoitohenkilokunta olisi perehtynyt lapsen sairauteen.
Hoidon tulisi kehittya sita mukaan kun lapsikin kehittyy, sama hoitosuuntaus ei toimi vauvasta
teini-ikaiseen. YVanhemmat kaipasivat myos jonkinlaista koordinaattoria, joka olisi perilla juu-
ri heidan perheensa tilanteesta ja osaisi tukea koko perhetta kokonaisvaltaisesti.

Taman opinnaytetyon pohjalta kehiteltiin toimenkuvaa perusterveydenhuollon yksikoissa toi-
mivalle koordinaattorille. Perhe lahetettaisiin koordinaattorin luo, kun lapsella on todettu
neurologinen sairaus tai vaurio. Hanelta saisi tietoa sairaudesta ja sen kanssa selviamisesta.
Koordinaattoreina voisi hyodyntaa neurologisiin sairauksiin ja sosiaalipuolen tukimuotoihin
perehtynytta sairaanhoitajaa, joka toimisi myos linkkina potilasyhdistyksiin ja vertaistukijoi-
hin.

Asiasanat: lapset, neurologiset poikkeavuudet, vanhemmuus, hoitopolku, moniammatillisuus.
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This thesis was about finding out why families of neurologically disabled children have varia-
ble experience concerning the fluency and functionality of the pathway of care. The aim was
to gather information about how the families’ experiences vary and why some parents have
better experiences and others have bad experiences. With the information from the parents’
answers our purpose was to develop functional ways to improve the pathway of care. This
thesis concentrated on families with children that have epilepsy, muscle ailment or cerebral
palsy. This thesis was also a part of the NV network’s Pumppu project that ended in spring
2014,

This thesis was executed as a qualitative study and was based on a thesis by Berg &
Lahdelma(2011). Information about the pathway of care was obtained by interviewing parents
of children that were within the focus group. The interviews were carried out via telephone.
Before the interviews the parents were sent a letter that had all the interview questions and
information concerning the study, so that they would have time to prepare their answers. Six
families took part in the study. Interviews were carried out in July at individual preappointed
times. Interviews were personal.

Important improvement ideas to the pathway of care came to the fore from the experiences
of the interviewed parents. The results of the interviews it revealed that the pathway of care
should be more connected within different areas of care. Information between different care
operators should evolve so that the care that children receive would be straightforward and
continuous. The parent’s answers also revealed that families need more support and infor-
mation when the illness is first diagnosed. The parents also felt that referrals to special
health care and therapies were hard to obtain and that their child was not heard in the pro-
cess. It was commonly wished that information between different areas of care should be
better and that care personnel should be more familiar with the child’s illness. The treatment
should progress as the child develops because same treatments do not work from toddler to a
teenager. The parents also longed for some kind of coordinator that would be aware of their
family’s state and would know how to support the family comprehensively.

From the results of this thesis it was possible to create a job description for a health care
professional that works as a family coordinator. When a child is diagnosed with a neurological
illness or damage, the family would be referred to a coordinator. The coordinator would give
information about the illness and how to cope with it in the daily life. Coordinators could be
healthcare professionals that are familiar with neurological illnesses and social support forms.
That person could also work as a link to different patient unions and peer support.

Keywords: children, neurological disabilities, parenting, pathway of care, multiprofessional.
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1 Johdanto

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia neurologisia vaurioita omaavien lasten vanhem-
pien kokemuksia hoidosta ja hoitopolusta Uudellamaalla. Opinnaytetyo liittyy laajempaan
ylimaakunnalliseen kehittamishankkeeseen, Pumppu-hankkeeseen. Hankkeen tarkoituksena
on edistaa, kehittaa ja uudistaa kansalaislahtoisia hyvinvointipalveluita. Pumppu-hanke paat-
tyi kevaalla 2014. Opinnaytetyo linkittyy Polkuparjain Laurea -osahankkeeseen, jossa kehite-
taan ratkaisuja kansalaisen hyvinvoinnin edistamiseksi mahdollisimman saumattomaksi monen
eri toimijan valilla. (Meristo, Rajalahti & Tuohimaa 2011.) Tama opinnaytetyo on osa vam-
maisten lasten ja nuorten perheiden hyvinvointipolku osiota, jonka tarkoituksena on selvittaa

perheiden hoitopolkujen nykytilaa ja toimintamallien kehittamista Uudenmaan alueella.

Pumppu-hanke oli maakuntien yli ulottuva, nelivuotinen (2011-2014), EAKR-rahoitteinen ke-
hittamishanke, jonka tarkoituksena oli kehittaa monitoimisia hyvinvointipalveluita Uudella-
maalla, Varsinais-Suomessa, Kanta-Hameessa ja Etela-Karjalassa. Pumppu-hankkeen tarkoi-
tuksena oli kehittaa tulevaisuuden hyvinvointipalveluita siten, etta palveluja olisi tuottamassa
entista enemman yksityisen, julkisen ja kolmannen sektorin toimijoita. Pumppu-hankkeen
tarkoituksena oli my0s vastuutta kansalaisia itse edistamaan ja yllapitamaan omaa terveyt-
taan. Suomen jo ennestaan laajaa julkista terveydenhuoltojarjestelmaa halutaan kehittaa
myos tulevaisuudessa. Pumppu-hankkeen tarkoitus oli edistaa ja kehittaa asiakaslahtoisia hy-
vinvointipalveluja. Tavoitteena oli uudistaa hyvinvointipalveluita ja niiden tuottamistapaa.
Pumppu-hankkeen koordinoinnista vastasi Innopark Programmes Oy. Osatoteuttajina olivat
mukana Laurea ammattikorkeakoulu, Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus Oy Socom,
Hameenlinnan kaupunki, Turun ammattikorkeakoulu ja Turun yliopisto. (Meristo ym. 2011,
13.)

Laurea-ammattikorkeakoulun Polkuparjain-osahankkeen tavoitteena oli kansalaislahtoisen,
saumattoman hyvinvointipolun toimintamallin laatiminen. Osahankkeen tarkoituksena oli
myos edistaa kansalaisten hyvinvointipolulla pysymista ja etenemista saumattomasti mielek-
kaaksi kokonaisuudeksi. Polkuparjain-osahankkeen kohderyhmina olivat diabetes- ja sydanpo-
tilaat, syrjaytymisvaarassa olevat nuoret ja tyottomat seka vammaisten lasten ja nuorten
perheet lantisella Uudellamaalla. Kaikissa kohderyhmissa oli tarkeaa eri toimijoiden valisen
yhteistyon parantaminen, syrjaytymisen ehkaiseminen ja terveyden edistaminen. (Meristo ym.
2011, 11.)

Neurologiset vammaisjarjestot (NV) on vuonna 1976 perustettu jarjesto, jonka tarkoituksena
on edistaa jasenjarjestojensa yhteistoimintaa eri vammaisjarjestojen, kansanterveysjarjesto-
jen ja viranomaisten valilla. Neurologisia vammaisjarjestoja edustaa 14 valtakunnallista etu-

jarjestoa: ADHD-liitto ry, Aivovammaliitto ry, Aivohalvaus- ja Dysfasialiitto ry, Muistiliitto ry,



Epilepsialiitto ry, Autismi- ja Aspergerliitto ry, Lihastautiliitto ry, Suomen CP-liitto ry, Suo-
men Migreeniyhdistys ry, Suomen Narkolepsiayhdistys ry, Suomen Parkinson-liitto ry, Suomen
MG-yhdistys ry, Suomen MS-liitto ry ja Suomen Tourette-yhdistys ry. NV-jarjestoilla on myos
vertaistukea ja tietoa tarjoavia paikallisyhdistyksia eri paikkakunnilla. (Neurologiset vammais-
jarjestot 2013.)

Aiheesta on julkaistu joulukuussa 2011 Laurea-ammattikorkeakoulussa hoitotyon koulutusoh-
jelman opiskelijoiden, Bergin ja Lahdelman (2011), opinnédytetyd'. Opinndyteyon tarkoituk-
sena oli tutkia NV-verkoston kohderyhmien hoitopolkujen nykytilaa Lansi-Uudenmaan alueel-
la. (Berg & Lahdelma 2011.)

Bergin ja Lahdelman (2011) opinnaytetyossa kartoitettiin Lansi-Uudellamaalla asuvien perhei-
den kokemuksia neurologisia poikkeavuuksia omaavien lasten hoitopolusta. Heidan tyossaan
kasiteltiin neurologisista hairioista, alle 18-vuotiailla lapsilla, ADD, HD, ADHD, Touretten oi-
reyhtyma, kielellinen erityisvaikeus, autismi, Aspergerin oireyhtyma ja OCD. Tasta opinnayte-
tyosta puuttui kokonaan cp-vammaisten lasten, epilepsiaa sairastavien lasten ja lihastauteja

sairastavien lasten perheet, joille tehtiin myos sama kysely. (Berg & Lahdelma 2011.)

Bergin ja Lahdelman (2011) opinnaytetyossa vanhempien vastauksista ilmeni, etta tiedonkul-
kua tulisi kehittaa, hoitojonoja lyhentaa seka pyrkia vahentamaan henkilokunnan vaihtuvuut-
ta taman hetkisissa hoitopoluissa. Vanhemmat kokivat, etta tulisi nimeta lapsen hoidosta vas-
taava vastuuhenkilo. Paasaantoisesti vanhemmat olivat tyytyvaisia vuorovaikutukseen ammat-
tilaisten kanssa seka vanhempien ja ammattilaisten valiseen yhteistyohon. Myos tyytyvaisia

oltiin vanhempien huomioimiseen ja kuuntelemiseen. (Berg & Lahdelma 2011.)

Tassa opinnaytetyossa on tarkoituksena selvittaa perheiden kokemuksia hoitopolkujen toimi-
vuudesta, ja sita kautta mahdollisuuksia kehittaa toimintamalleja neurologisia poikkeavuuksia
omaavien lasten hoitopolulla Uudenmaan alueella. Tassa opinnaytetyossa analysoidaan siis
niita cp-vammaisten lasten, epilepsiaa sairastavien lasten ja lihastauteja sairastavien lasten
perheiden kokemuksia, jotka puuttuivat Bergin ja Lahdelman (2011) opinnaytetyosta. Naille
kyseessa oleville perheille tehtiin sama kysely, johon osallistui yhteensa 29 vastaajaa. Taman
opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa tarkastellaan siis neurologisina hairidina cp-

vammaisuutta, epilepsiaa ja lihastauteja alle 18-vuotiailla lapsilla.

" Neurologisia poikkeavuuksia omaavien lasten hoitopolku Lansi-Uudellamaalla



2 Teoreettiset lahtokohdat

Sosiaali- ja terveysministerio vastaa Suomessa yhteistyossa muiden ministerididen kanssa per-
hepolitiikasta seka lasten, nuorten ja perheiden hyvinvoinnista ja sen kehittamisesta. Sosiaali-
ja terveysministerio vastaa erityisesti sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista seka niiden
kehittamisesta seka lapsiperheiden toimeentulon turvaamisesta. (Sosiaali- ja terveysministe-
ric 2014.)

Kaste-ohjelma (Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittamisohjelma 2012-2015)

on sosiaali- ja terveysministerion paaohjelma. Sen tarkoituksena on johtaa ja uudistaa suoma-
laista sosiaali- ja terveyspolitiikkaa. Ohjelman tavoitteena on kaventaa kansalaisten hyvin-
vointi- ja terveyseroja seka jarjestaa sosiaali- ja terveydenhuollon rakenteet ja palvelut asia-
kasta kuunnellen. Painopistetta on tarkoitus siirtaa ongelmien hoidosta fyysisen, henkisen ja

sosiaalisen hyvinvoinnin edistamiseen ja ongelmien ehkaisemiseen koko vaestossa.

Kaste-ohjelma sisaltaa kuusi eri osaohjelmaa:

. Riskiryhmien mahdollisuutta osallisuuteen hyvinvointiin ja terveyteen parannetaan.
. Lasten, nuorten ja lapsiperheiden palveluja uudistetaan.

. Ikaihmisten palvelujen rakennetta ja sisaltoa uudistetaan.

. Palvelurakennetta ja peruspalveluja uudistetaan.

. Tieto ja tietojarjestelmat saatetaan asiakkaiden ja ammattilaisten tueksi.

o U AN W N =

. Johtamisella tuetaan palvelurakenteen uudistamista ja tyohyvinvointia.

Kaste-ohjelmassa maaritellaan sosiaali- ja terveyspoliittiset tavoitteet seka

kehittamisen ja valvonnan painopisteet ja niiden toteuttamista tukevat uudistus- ja lainsaa-
dantohankkeet, ohjeet ja suositukset. Kaste-ohjelman tavoitteet saavutetaan hyvalla yhteis-
tyolla: kuntien ja kuntayhtymien, eri hallinnonalojen, jarjestojen, seurakuntien, yritysten,
koulutusyksikoiden seka kansallisten ja alueellisten tutkimus- ja kehittamisyksikoiden yhteis-
tyolla. Sosiaali- ja terveysministerio vastaa ohjelman johtamisesta ja saadosvalmistelusta se-

ka ohjelman toteutumisesta eri keinoin. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012.)

YK:n Lapsen oikeuksien yleissopimukseen on kirjattu lasten oikeudet, joka velvoittaa valtiota,
kuntia ja lasten vanhempia seka muita aikuisia valvomaan lasten etua. Suomi on liittynyt ta-
han Lapsen oikeuksien yleissopimukseen vuonna 1991. Lapsiasiavaltuutettu valvoo lasten oi-
keuksien toteutumista Suomessa. Vuosina 2009-2011 lasiasiavaltuutetun toimistossa on tehty
selvitys vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten oikeuksien toteutumisesta seka
suomalaisen vammaispolitiikan kehittymisesta erityisesti lasten nakokulmasta. Tassa selvitys-
tyossa todettiin, etta suomalaisessa vammaispolitiikassa tulisi ottaa entista vahvemmin huo-

mioon lasten oikeudet. Selvitystyon pohjalta lainsaadanto, asenteet ja toimintakaytanteet



tarvitsevat uudistamista, jossa lapsi tulisi nahda ensisijaisesti lapsena eika maarittaa hanta
vamman tai diagnoosin perusteella. Selvitystyon tarkoituksena oli myos saada aikaan keskus-
telua vammaisten ja erityista tukea tarvitsevien lasten oikeuksien toteuttamisesta, johon tuli-
si sitoutua niin valtakunnallisella kuin paikallisellakin tasolla. Lapsi tulisi ottaa huomioon ko-
konaisuutena seka lainsaadannon kehittamisessa etta lahiyhteisojen toiminnassa. (Hujala
2011.)

Lain potilaan asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785.) mukaan potilaalla on oikeus saada laa-
dultaan hyvaa terveyden- ja sairaanhoitoa tai muuta tarvittavaa tukea. Hoidon on oltava poti-
laan ihmisarvoa, yksityisyytta ja/tai vakaumusta kunnioittavaa. Hoitosuunnitelma on laaditta-
va ja hoito toteutettava aina yhteisymmarryksessa potilaan tai hanen omaistensa kanssa. Poti-
laan itsemaaraamisoikeutta tulee kunnioittaa ja potilaan kieltaytyessa jostakin hoidosta tai

sen osasta, tulee hoito toteuttaa muulla mahdollisella hyvaksytylla tavalla. Alaikaista potilas-

ta hoidetaan yhteisymmarryksessa hanen omaistensa kanssa. (Finlex 2013.)

2.1 Neurologiset poikkeavuudet

Lastenneurologia on laaketieteen erikoisala, johon kuuluvat kehitysiassa ilmenevien kes-
kushermoston, aareishermoston ja lihaksiston sairauksien ehkaisy, tutkimus, hoito ja kuntou-
tus. Lastenneurologian tutkimusalaa ovat kehitysviivastymat - ja hairiot, epilepsia ja muut
kohtaukselliset tilat, lilkuntavammat, aivovammat, etenevat vaikeat aivo- ja lihassairaudet,
kontakti-, kommunikointi- ja kayttaytymisongelmat. Joskus lapsen neurologinen sairaus saat-
taa olla jopa hoitavalle laakarille tuntematon. Sairauden syy voi jaada avoimeksi eika lapsen
kehitysta voida tarkkaan ennustaa. Lisaksi neurologiset sairaudet eivat esiinny aina yksinaan,
vaan yhdella sairaudella voi olla monta sille tyypillista liitannaissairautta, jotka myos vaikut-

tavat lapsen elamaan. (Lonngvist 2009.)

Lapsi omaa neurologista poikkeavuutta, kun lapsen aivoissa, keskushermostossa, selkaytimes-
sa, aareishermostossa, autonomisessa hermostossa tai lihaksissa ilmenee toiminnallista poik-
keavuutta. Ongelmat voivat alkaa akillisesti tai kehittya pikkuhiljaa. Neurologiset hairiot voi-
vat taannuttaa lapsen, jolloin lapsi menettaa jo opittuja taitoja. Neurologiset hairiot voivat
myos pysayttaa kehityksen tai viivastyttaa sita. Tyypillinen neurologinen hairio on kognitiivis-
ten toimintojen poikkeavuudet, jolloin lapsella on vaikeuksia esimerkiksi tarkkaavaisuudessa,
tiedon vastaanottamisessa, mieleen painamisessa seka muistissa. Lisaksi lapsella voi ilmeta
vaikeuksia tunne-elaman saatelyssa, kuten itsetunnon ja empatiakyvyn, puheen, kontaktiky-
vyn ja sanallisen ilmaisun, hieno- ja karkeamotoriikan kehittymisessa. Neurologisesti oireile-
valla lapsella saattaa olla poikkeavuutta myos aistien saatelyssa, kuten naon, kuulon tai tun-
toaistin yli- tai aliherkkyytta. Myos lapsen hermostossa ja lihaksissa voi olla joko synnynnaisia

tai hankittuja vikoja seka vammoja. (Sillanpaa 2004, 14-15.)
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Neurologisiin erityisvaikeuksiin liittyy usein tarkkaavaisuuden ongelmat, oppimisvaikeudet ja
yliaktiivisuus seka sosiaaliset vaikeudet. Naiden ongelmien kasaantuessa lapsi saattaa epaso-
siaalistua ja syrjaytya ikatovereistaan ja taman vuoksi naihin ongelmiin tulisi kiinnittaa huo-
miota jo varhain. Varhainen puuttuminen ja hoito parantavat neurologisista erityisvaikeuksis-
ta karsivan lapsen elamanlaatua: lisaamalla toisten hyvaksyntaa ja omia taitoja, osaamista ja
onnistumisen kokemuksia. (Horju & Ronka 2011, 32.) Neurologisia vaurioita on useita erilaisia.
Seuraavissa kappaleissa esitellaan taman opinnaytetyon tutkimukseen osallistuneiden lasten

sairauksia, niiden hoitoa ja yleisluonnetta.

2.1.1 Epilepsia

Epilepsia on aivojen sahkoisen toiminnan hairio, joka ilmenee hetkellisina usein alle 2 minuut-
tia kestavina kohtauksina. Kohtauksen aikana tajunta, aistitoiminnot, liikehdinta ja psyykkiset
toiminnot eivat ole ihmisen hallinnassa. Epilepsia tarkoittaa alttiutta saada naita kohtauksia
jatkuvasti ilman varsinaista syyta. Epilepsia on mahdollista saada taysin kohtauksettomaksi
hyvan hoidon ja oikean laakityksen avulla. Lapsilla aivojen sahkoinen toiminta muuttuu her-
moston kehittyessa, joten heilla on aikuisia suurempi mahdollisuus saada epileptinen kohtaus.
Epilepsia syyta on usein mahdotonta selvittaa, koska vain hyvin pienella osalla epilepsiaa sai-
rastavista on jokin symptomaattinen vika, kuten aivojen kehityshairio. Usein kuitenkin epilep-
siaa sairastavilla on myos jokin muu neurologinen oire. Epilepsia saattaa joissakin vaikeissa
tapauksissa aiheuttaa lapsen kehityksen hidastumista tai loppumista ja usein siihen on liitok-
sissa jokin muu neurologinen tila esim. aivojen rakenteen poikkeavuus. Ennuste lapsuusiassa
alkaneelle lievalle epilepsialle on usein hyva: kohtaukset saadaan hallintaan ja laakitys voi-
daan usein lopettaa ennen aikuisuutta. Joillakin henkiloilla kohtaukset kuitenkin uusivat ja
laakitys on aloitettava uudestaan. Ennuste on hyvin paljon sidoksissa siihen, onko lapsella li-
saksi jokin epilepsian liitannaissairaus. Liikunta- tai kehitysvamma vaikuttaa suuresti sosiaali-

seen ennusteeseen. (Eriksson, Gaily, Hyvarinen, Nieminen & Vainionpaa 2008, 6-12.)

2.1.2 CP-vammaisuus

Cp-vamma (cerebral palsy) on aivojen liikunnasta ja liikkeista vastaavan osan vaurio, joka on
syntynyt sikiokaudella. Cp:n olennaisin rajoite on liikuntavamma. Suomessa arvioidaan olevan
noin 3000 alle 16-vuotiasta cp-vammaa sairastavaa henkiloa. Cp-tyypit voidaan jakaa kolmeen
ryhmaan: dyskineettiseen, ataksiseen ja spastiseen, joista yleisin on spastinen hemiplegia.
Spastinen hemiplegia tarkoittaa toispuoleista jaykkyytta, jossa toisen puolen raajat ovat vir-

heasentoon kouristuneina. (Launonen & Korpijaakko-Huuhka 2011, 96-97.)

Cp-vammaisilla on litkuntarajoitteisuuden lisaksi hahmottamisen ongelmia, aistivammoja ja

puheen kehityksen hairidita. Syomisen ja juomisen oppimisen hairiot ovat yleisia ja ne ovat
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vahvasti liitoksissa aantelyyn ja puhumisen oppimiseen. Kuulovammaisuus vaikeuttaa puheen-
kehitykseen yhta vahvasti kuin kehitysvammaisuus. Henkinen kehitys on puolella cp-
vammaisista lapsista hidastunut, mika johtaa osaltaan oppimisvaikeuksiin. Liikeratojen kehit-
tyminen ja hallinta on yleensa cp-vammaisilla hairiintynytta. Tama johtuu paljolti liikunta-
vammaisuudesta ja raajojen virheasennoista. Cp-lapsilla on hyvin usein nakoongelmia, sen
sijaan kuulo-ongelmat ovat vahentyneet huomattavasti. (Sillanpaa 1987, 77) Hahmottamisen
ongelmiin liittyy vahvasti varien, suuntien ja muotojen tunnistamisen ongelma. Puheen ym-
martaminen on usein cp-vammaisille hyvin vaikeaa. Cp-vammaisuuden liitannaissairautena

noin 30 prosentilla on epilepsia. (Launonen & Korpijaakko-Huuhka 2011, 97-98.)

Kuntoutus on tarkea osa cp-vammaisten lasten elamaa. Suomessa yleisin kuntoutusmuoto on
fysioterapia. Terapian tarkoitus on normalisoida lapsen lihasjanteytta ja ehkaista virheellisten
liilkemallien syntymista. Lasta ohjataan ja aktivoidaan toiminnallisen leikin avulla. Kuntoutuk-
sessa tarkeaa on vanhempien, terapeuttien ja paivahoidon valinen yhteistyo. (Launonen &
Korpijaakko-Huuhka 2011, 102-103.)

2.1.3 Lihastaudit

Lihastaudit eli myopatiat ovat lihaskudoksen hairion aiheuttamia kroonisia sairauksia, jotka
alkavat vahitellen. Paaoireena lihastaudissa on luurankolihasten heikkeneminen, mika johtaa
voimien heikentymiseen ja yleiseen ruumiilliseen heikkouteen. Lihastaudit ovat harvinaisia
neurologisia sairauksia. Suomessa lihastauteja sairastaa noin 10 000 ihmista. (Atula & Musta-
joki 2012). Myopatiat ovat neurologisia sairauksia, jotka eivat kuitenkaan vaikuta ihmisen
alyyn tai henkiseen kykyyn. Sairaus voidaan todeta missa tahansa vaiheessa ihmisen elamaa,
jo vauvana tai myohemmalla ialla. Lihastaudin edetessa tarvitaan paljon ulkopuolista apua ja
apuvalineita. (Lihastautiliitto 2009.)

Lihastaudin diagnosointi aloitetaan verikokein, joista selvitetaan veressa olevien lihasentsyy-
mien maara. Verikokeiden lisaksi lihasten sahkoista toimintaa tutkitaan lihassahko-
tutkimuksella. Kummankin tutkimuksen ollessa lihastautiin viittaava, magneettikuvataan li-
hakset. Magneettikuvan lisaksi tarvitaan lihaksesta koepala, jonka patologi tutkii. Lihastauti
todetaan koepalan perusteella. Diagnoosi ei maarittele lihastaudin vakavuutta, vaan saman
diagnoosin saaneet voivat olla hyvinkin erilaisessa asemassa, vaikeavammaisuudesta lievaan
lihastautimuotoon. (Atula & Mustajoki 2012; Lihastautiliitto 2009.)

Lihastauteja on monia erilaisia tyyppeja, kuten autoimmuunipohjaisia, perinnollisia ja akilli-
sia. Perinnolliset lihassairaudet ovat hyvin harvinaisia, ja oireilu alkaa usein jo lapsuudessa.
Joskus perinnolliset lihassairaudet johtavat ennenaikaiseen kuolemaan. Yleisin syy lihassai-

raudelle on autoimmuunipohjainen lihasten tulehdusreaktio (myosiitti). Yleensa sairautta il-
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menee vasta myohaisessa aikuisuudessa, mutta se voi alkaa my0s aikaisemmin. Myosiitin lisak-
si voi ilmeta myos iho-oireilua. Toinen autoimmuunipohjainen lihastauti on myasthenia gravis,
joka vaurioittaa liikehermon ja lihassolun valista rakennetta. Taman takia sahkoimpulssit
vaeltavat lihakseen tavallista hitaammin, mika aiheuttaa lihasten vasymysta. Tautiin on ole-
massa oireita helpottava laakitys. Akillista lihaskudoksen vauriota eli rabdomyolyysia tavataan
pitkaaikaistajuttomilla potilailla ja runsaasti alkoholia kayttavilla. Rabdomyolyysissa paine
vaurioittaa lihasta ja alkaa tuhota lihassoluja. Lihassolujen tuhoutuminen aiheuttaa sarkya,
tunnottomuutta ja halvauksia painealueella. Ajoissa huomattu sairaus voidaan hoitaa ja poti-
las paranee. Hoitamattomana rabdomyolyysi aiheuttaa munuaisten vajaatoimintaa ja lihasten

kuolioon menemista. (Atula & Mustajoki 2012.)

2.1.4 Muut neurologiset poikkeavuudet

Korkalaisen (2009) mukaan erityista tukea tarvitsevien ja neurologisia poikkeavuuksia omaavi-
en lasten maara on lisaantynyt runsaasti viime vuosina. Muita neurologisia poikkeavuuksia
edella mainittujen lisaksi ovat: Aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hairio ADHD, Touretten oi-
reyhtyma, autismi, Aspergerin oireyhtyma, Pakko-oireinen hairio OCD ja kielellinen erityisvai-
keus (aikaisemmin dysfasia). ADHD:ta on diagnosoitu yha enemman 1990-luvulta lahtien; sita
voitaisiinkin nykyisin kutsua lahes kansantaudiksi (Penttila, Rintahaka & Kaltiala-Heino, 2011).
Suomen Tourette -yhdistys ry:n (2010) mukaan arviolta 0,2-0,6 prosentilla kouluikaisista suo-
malaislapsista on diagnosoitu Touretten oireyhtyma. Jonkinasteinen kielellinen erityisvaikeus
on noin 3-7 prosentilla suomalaislapsista ja puheen kehityksen viivastyma noin 19 prosentilla
(Kaypa hoito 2010). Pakko-oireinen hairio ilmenee usein jonkin muun neurologisen poik-
keavuuden yhteydessa, kuten Touretten oireyhtyman, autismin tai Aspergerin oireyhtyman
yhteydessa (Rintahaka 2007). Naita hairioita on kasitelty jo Bergin ja Lahdelman (2011) opin-

naytetyossa, joten ne jaavat taman opinnaytetyon ulkopuolelle.

2.2  Moniammatillinen yhteistyo

Neurologiset hairiot nakyvat yleensa taidollisina puutteina tai kayttaytymisen oireina ja aihe-
uttavat riskin lapsen kehitykselle. Usein kehitykselliset poikkeamat ovat synnynnaisia ja ne
kehityksellisena, tiedollisena ja/tai taidollisena erilaisuutena, joka nakyy aivojen rakenteen
ja toiminnan erilaisuutena seka poikkeavuutena neuropsykologissa testeissa. Hairiot esiintyvat
harvoin yksittaisina erityisvaikeuksina; usein hairioita on paallekkain yksilollisesti siten, etta
jokaisen lapsen oirekuva on persoonallisesti erilainen ja vaikeaselkoinen. Neurologinen poik-
keavuus liittyy aina lapsen vuorovaikutustaitojen ja tunne-elaman kehitykseen ja oirekuva

muuttuu ian mukana. Vaikeimpien hairioiden taustalla voi olla tunnettu kromosomi- tai gee-
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nipoikkeavuus. Joskus hairioiden syyt ovat suvussa periytyvia ominaisuuksia, joiden syiden

selvittaminen ei vaadi erityisia tutkimuksia. (HUS 2014.)

Hoidon tavoitteena on lapsen oppimis- ja toimintakyvyn parantaminen seka arjen toimintoihin
liittyva tuki ja neuvonta. Laakinnallista kuntoutusta, kuten fysio-, puhe- ja toimintaterapiaa
tai neuropsykologista kuntoutusta, suositellaan tarvittaessa moniammatillisen tutkimuksen
perusteella. Uudellamaalla lastenneurologian erikoissairaanhoidosta vastaa Helsingin Yliopis-
tollinen Keskussairaala (HYKS). Lastenneurologialle lahetetyista potilaista vastaa Lastenneuro-
logian vastaanotot (Lastenlinna, Jorvin ja Peijaksen sairaalat), jotka ohjaavat lahetteet tai
potilaat tarvittaessa Neurokognitiiviselle vastaanotolle, Kehityshairiopaivakeskukseen tai

Kayttaytymisneurologiseen paivakeskukseen. (HUS 2014.)

2.2.1 Hoitopolku

Hoitopolku on kasitteena hyvin laaja. Se on kokonaisuus, joka koostuu palveluketjusta ja hoi-
toketjusta. Suomessa ei ole yhta ainoaa kasitetta tai nimitysta hoitopolulle, muita samaa tar-
koittavia sanoja ovat: hoito-ohjelma, hoitosuositus ja hoitoketju. Kasitteena hoitopolku on
hyvin uusi ja hieman tuntematon. Yksinkertaisesti sanottuna hoitopolku tarkoittaa kaikkia nii-
ta yksikoita ja ammattilaisia, joita potilas kohtaa hoitonsa aikana. Hoitopolku alkaa hoitoon
hakeutumisesta ja paattyy omahoidon ohjeistukseen. Hoitopolku on siis perakkaisten hoitojen
ja hoitojaksojen kokonaisuus. Hoitopolku maarittelee tyonjaon ja potilaan kulun eri toimijoi-
den valilla. Hoitopolun tarkoitus on turvata potilaan mahdollisimman hyva hoito; hoitopolun
saumattomuuteen ja yhtenaisyyteen vaikuttaa vahvasti moniammatillisen yhteistyon toimi-

vuus. (Mantyranta, Kaila, Varonen, Makela, Roine & Lappalainen 2003, 7-9.)

2.2.2 Moniammatillisuus

Neurologisesti vaurioituneiden lasten hoitoon osallistuu monia eri alansa ammattilaisia. Taval-
lisesti lapsen hoitoon ottavat osaa laakarit, sairaanhoitajat, perushoitajat, terapeutit, puhe-
terapeutit, kuntoutushoitajat, toimintaterapeutit ja sosiaalityontekijat. Tallainen hoitoon
osallistuvien henkiloiden maara asettaa omat haasteensa ja ongelmansa. Hoitotyon ammatti-
laisen tulee tukea moniammatillisen tyoryhman toimintaa ja edistaa potilaan hyvinvointia.
Moniammatillisuuden taustalla on vahvasti yhteisollisyys, yhteistyo, vuorovaikutus ja kanssa-

kayminen yhteisen tavoitteen saavuttamiseksi. (Ranta 2012, 24-30.)

Eri ammattien yhteistyolla potilas saa parempaa hoitoa ja kuntoutuu. Moniammatillinen toi-
minta vaatii paljon sosiaalisia taitoja ja ammatillista patevyytta. Ammatissaan pateva henkilo
huomaa oman rajallisuutensa ja osaa tunnistaa kollegoidensa kyvyt ja mahdollisuudet ja hyo-

dyntaa niita potilaan hyvaksi. Moniammatillisessa tyoryhmassa tyoskenteleminen vaatii hah-
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motuskykya, vuorovaikutustaitoja ja kykya ilmaista itseaan. Vain yhdessa tekemalla ja asiois-

ta puhumalla voidaan saavuttaa yhteisymmarrys. (Ranta 2012, 27-28.)

Lapsi viettaa usein suuren osan paivastaan paivahoidossa tai koulussa. Erityisen tarkeaa neu-
rologisesti vaurioituneille lapsille on, etta kaikki hoitoon osallistuvat tahot, olivat he sitten
opettajia tai lastentarhanhoitajia, ottavat osaa lapsen voinnin seurantaan ja siita raportoimi-
seen. Tarkeaa on myos etta paivahoitajat ottavat osaa kuntoutukseen ja tukevat lapsen op-

pimista. (Launonen & Korpijaakko-Huuhka 2011, 9.)

2.2.3 Eettiset nakokulmat

Lapsen hoitotyossa tarkeaa on ottaa huomioon inhimillinen lahestymistapa. Lasta hoidettaessa
mukana on aina perhe, jonka huoli tulee ottaa todesta. Perhetta ja heidan kysymyksiaan tu-
lee kunnioittaa. Hoitajan tulee tukea perheen voimavaroja ja antaa heille mahdollisuus ih-

misarvoiseen elamaan olosuhteista riippumatta. (Ranta 2012, 52-53.)

Jos tieto lapsen neurologisesta sairaudesta on uusi, saattaa vanhempien kaytos olla hyvinkin
provosoivaa; silloin hoitohenkilokunnalta vaaditaan hyvaa itsehillintaa ja ammattitaitoa. Van-
hemmat tuntevat lapsensa parhaiten ja ovatkin lapsensa ongelmien asiantuntijoita, siksi hei-
dan mielipiteitaan ja toiveitaan pitaa kuunnella. Kuitenkin laakari on aina vastuussa lapsen
laaketieteellisesta tutkimuksesta ja hoidosta. Neurologisesti vaurioituneeseen lapseen tulisi
suhtautua kuin keneen tahansa lapseen; vammaisuus on vain erityisominaisuus, joka otetaan
huomioon lapsen hoitoa suunniteltaessa. Neurologisesti sairaiden lasten vanhemmat ovat eri-
tyisen herkkia, jos heihin suhtaudutaan valinpitamattomasti tai jos heille tulee tunne, ettei
lapsi saa parasta mahdollista hoitoa perussairautensa vuoksi. Koko perheeseen tulee suhtau-

tua kunnioittaen ja suhtautua vakavasti myos vanhempien jaksamiseen. (Lonnqvist 2009.)

Sairaanhoitajan tehtava on kohdella potilasta arvokkaana ihmisena ja kunnioittaa hanen oike-
uttaan maarata omasta itsestaan ja hoidostaan. Potilaan tulee saada osallistua omaa hoitoaan
koskeviin paatoksiin, myos lapsen. Lapsen mielipiteen huomioon ottaminen on yhteydessa ti-
lanteeseen. Hoidon laatuun saattaa vaikuttaa neurologisen vaurion vakavuus ja tyyppi. Esi-
merkiksi lapset, jotka karsivat mielenterveydellisista ongelmista eivat paase hoitoon yhta
helposti kuin lapset, joilla on jokin somaattinen vaiva. Tama ongelma asettaa lapset eriarvoi-
seen asemaan, vaikka jokainen lapsi onkin YK:n lapsen oikeuksien julistuksen mukaan saman-
arvoinen. (Ranta 2012, 104.)

Suomessa potilaan oikeuksia ja asemaa valvoo laki (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista,

1992). Sairaanhoitajilla on siis moraalinen, ammatillinen ja laillinen velvollisuus kunnioittaa
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potilasta ja taman omaisia. Eettiset ohjeet ovat luotu tukemaan myos hoitotyon tyontekijan

tyossa jaksamista ja tyohyvinvointia. (Ranta 2012, 59.)

2.2.4 Vanhemmat ja omaiset

Perheen ja laheisten merkitys on suuri perheen eri elamantilanteissa ja muutoksissa, kuten
lapsen sairastuessa. Ohjauksen, tiedon ja tuen maara ja tarve on perheelle aina yksilollinen
perheen ollessa asiakkaana terveydenhuollossa. Yhteistyo on tarkein lahtokohta perheen hoi-
tamisessa ja tukemisessa perheen ja hoitohenkilokunnan valilla. Perheen terveytta ja hyvin-
vointia voidaan edistaa kehittamalla hoitohenkilokunnan ja perheen valista vuorovaikutusta ja
yhteistyota seka terveydenhuollon toimintaa ja toimintaympéristoja kehittamalla. (Astedt-
kurki ym. 2008, 58.)

Lapsen hoidon kaikissa vaiheissa ratkaisevan tarkeaa on vanhemman rooli ja lasnaolo. Tervey-
denhoidon ammattilaisten keskeisin huomio tulisikin suuntautua vanhemman sopeutumisen
tukemiseen. Vanhemmilla tulisi olla kaikki tarvittava tieto lapsen tilasta, jotta he voisivat
toimia ammattilaisten ohjeiden mukaan. Muussa tapauksessa hoidon tehokkuus voi karsia suu-
resti. Vanhempien stressitekijat riippuvat paljon neurologisen vaurion laadusta, oireista ja
vakavuudesta. Perheelta vaaditaan paljon voimavaroja, mika edellyttaa lapsen tilaan sopeu-
tumista niin psyykkisesti, fyysisesti kuin sosiaalisestikin. Lapsipotilailla saattaa olla usein myos
sosiaalisia ja psyykkisia ongelmia. Lapsen sairaus vaikuttaa vahvasti vanhempiin ja muuhun
perheeseen. Perhe joutuu kroonisen sairauden tai vamman aiheuttaman kriisin jalkoihin, mika
voi johtaa perheen yhteisollisyyden ja toiminnan hairiintymiseen. Vakavasti sairaiden lasten
vanhemmat ovat suuremmassa riskissa sairastua masennukseen verrattuna terveiden lasten
vanhempiin. Pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmilla on usein enemman stressia ja ongelmia

parisuhteessa, tama ilmenee avio-ongelmina ja avioeroina. (Davis 2003, 13-21.)

Lapsen sairastuminen tulee yleensa yllatyksena, mika voi saada vanhemmat henkiseen shok-
kiin. Vanhemmat suhtautuvat lapsen krooniseen tilaan epatietoisuudella ja kauhulla. Van-
hemmat ennakoivat mahdollisia menetyksia suhtautumalla neurologiseen vaurioon hyvin eri-
laisin tavoin. Jotkut ovat liioitellun optimistisia ja jotkut taas aarimmaisen pessimistisia. Van-
hempien suhtautuminen vaikuttaa myos siihen mita he haluavat tietaa lapsen tilasta. Osa
vanhemmista haluaa elaa paiva kerrallaan, kun toiset taas haluavat mahdollisimman yksityis-
kohtaisen selostuksen lapsen tulevaisuudesta. Vanhempien hoitoon sitoutuminen on erityisen
tarkeaa lapsen kannalta. (Davis 2003, 25-27.)

Parhaimmillaan potilaan perheenjasenet ja laheiset voivat olla henkilokunnan kumppaneita,
jotka osallistuvat potilaan hoitoon ja tukemiseen sopivalla tavalla, yhdessa sopien. Perheen-

jasenet toivovat laheiselleen ensisijaisesti mahdollisimman hyvaa hoitoa, mutta myos itsel-
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leen tilanteen mukaista kohtaamista seka tiedon ja tuen saantia hoitavalta taholta. Tama
vaatii myos hoitohenkilokunnalta vuorovaikutusta myos omaisten lahtokohdista, kuuntelua,
rohkaisua, kannustusta ja tietoa ymmarrettavalla kielella. Toimivaksi perheiden auttamista-
vaksi on noussut myos samasta ongelmasta karsiville keskustelumahdollisuuden jarjestaminen
eli ns. vertaisryhmat, joissa omaiset voivat tukea toisiaan ja jakaa huoliaan. (Astedt-Kurki
ym. 2008, 59-60.)

2.2.5 Vanhempien kokemukset

Vanhempien kokemukset ovat sidoksissa kommunikointiin ja annetun tiedon maaraan. Eniten
negatiivisia kokemuksia vanhemmilla on hoitohenkilokunnan ja laakareiden kanssa kommuni-
koinnista. Vanhemmat ovat mm. olleet tyytymattomia siihen, miten lapsen diagnoosi on ker-
rottu heille. Vanhemmat ovat kuvanneet, etta diagnoosin kertomistilanne on ollut liian pikai-
nen eika siihen ole varattu riittavasti aikaa. Palautetta on annettu myos laakarin vaillinaisesta
sympaattisuudesta. Usein vanhempien tuntemuksiin ei ole kiinnitetty tarpeeksi huomiota.
Lapsen sairastuessa vakavasti vanhemmat kyseenalaistavat itsensa ja kokevat itsensa voimat-
tomiksi ja avuttomiksi. Itsensa kyseenalaistaminen saattaa joissain tapauksissa vaikuttaa suh-
teeseen niin kuin se monissa tapauksissa vaikuttaakin. Monet sairaiden lasten vanhemmat ker-
tovat, etta lapsen vakava sairastuminen kiristaa vanhempien valisia suhteita ja saattaa johtaa
syyttelyyn. (Davis 2003, 28-34.)

Tyytyvaisia vanhemmat ovat terapeuttien kanssa tehtavaan yhteistyohon ja siihen miten pal-
jon heidan on mahdollista itse vaikuttaa terapiaan. Toisaalta taas vanhemmat kokevat tie-

donkulun riittamattomaksi ja heidan mielestaan sita tulisi kehittaa. Perheet kokevat olevansa
voimattomia, eivatka voi ottaa osaa lapsen hoitoon tai hoidon suunnitteluun. Yleisesti ottaen

vanhemmat kokevat hoidot hyvin rankoiksi ja aikaa vieviksi. (Kinnunen 2010, 32-37.)

Merinen (2011) on kuvannut vanhempien kokemuksia moniammatillisesta yhteistyosta seuraa-
vaa: Tutkimuksen tulosten mukaan vanhemmat ymmarsivat moniammatillisen yhteistyon tar-
koittavan sita, etta yhden yksittaisen erityisosaajan osaaminen yhdistyy koko tyoryhman
osaamiseksi, mika edistaa neurologisesti sairaan lapsen hoitoa ja kuntoutusta. Vanhempien
mielesta moniammatilliseen tyoryhmaan kuuluivat erikoissairaanhoidon tyoryhman lisaksi
kaikki lapsen tarvitsemat muut ammattilaiset. Erikoissairaanhoidon moniammatillinen yhteis-
tyo toimi vanhempien mielesta paasaantoisesti hyvin. Kehittamiskohteiksi vanhemmat mainit-
sivat sosiaalityontekijan puuttumisen tyoryhmasta, jotta he saisivat apua kaytannon asioihin.
Myos vertaistukea kaivattiin seka lapselle etta vanhemmille. Vanhemmat eivat aina myoskaan
tunnista omaa rooliaan lapsen hoitotyossa. Lastenneurologista polikliinista moniammatillista

yhteistyota tulisi kehittaa niin, etta koko potentiaalinen osaaminen saataisiin kayttoon seka



17

vanhempien aktiivinen osallistuminen tasavertaisina toimijoina mahdollistettaisiin. (Merinen
2011.)

2.2.6 Sosiaaliturva

Lapsen neurologinen hairio on usein myos taloudellinen taakka perheelle. Suomessa perheille
maksetaan vammaistukea, ja he ovat oikeutettuja erillisiin laake- ja hoitotukiin. Kuntoutuk-
sen avulla voidaan helpottaa neurologisten hairididen aiheuttamia vaikeuksia tai niista seu-
raavia toiminnallisia haittoja. Kuntoutuksen tavoitteena on lisata ymmarrysta seka keinoja
selvita arjessa sairauden kanssa. (Numminen & Sokka 2009, 157.) Eri sairauksia sairastaville
lapsille ja heidan perheilleen on olemassa vertaisryhmia ja liittoja, joista he saavat tukea ja
apua (Viitapohja 2011). Kansanelakelaitos, kunnallinen sosiaalitoimi ja kehitysvammaneuvola
tukevat pysyvasti ja pitkaaikaisesti vammaisia. Perheille suurta vaivaa aiheuttaa etuuksien

selvittely, monimutkaiset hakuprosessit ja vaikeasti ymmarrettava lainsaadanto. (Kela 2014.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimustehtava

Taman opinnaytetyon tehtavana on kartoittaa Uudenmaan alueella asuvien perheiden koke-
muksia lasten neurologisten poikkeavuuksien nykyisesta hoitopolusta perheiden nakokulmasta.
Saatujen vastausten perusteella on tarkoitus luoda alueelle toimiva hoitopolun malli, jossa
vanhempien nakokulma on huomioitu. Opinnaytetyon avulla kartoitetaan tarkemmin syita hoi-
topolkujen erilaisuuteen: Miksi toisilla perheilla on hyvia ja onnistuneita kokemuksia ja toisil-
la huonoja ja/tai epaonnistuneita kokemuksia samoista hoitopaikoista. Tarkoituksena on myos
selvittaa, miten kay niiden perheiden, jotka syysta tai toisesta putoavat pois hoitopolulta.
Taman opinnaytetyon avulla oli tarkoitus saada tietoa, miten kehittaa toimiva ja saumaton

hoitopolku neurologisia poikkeavuuksia omaaville lapsille ja heidan perheilleen.

Taman opinnaytetyon tutkimustehtavat ovat seuraavat:

1. Millaisena vanhemmat kokevat nykyisen hoitopolun ja millaisia kehittamis-
ehdotuksia heilla olisi hoitopolun parantamiseksi?

2. Millaisia onnistumisen ja epaonnistumisen kokemuksia vanhemmilla on nykyisesta
hoitopolusta?

3. Miten kay perheille, jotka putoavat pois hoitopolulta?

3.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi valittiin kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, koska

tarkoitus on kuvata vanhempien todellista elamaa ja kokemuksia seka tutkia aihetta mahdolli-
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simman kokonaisvaltaisesti. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tarkoitus saada selville haasta-
teltavien omakohtaisia kokemuksia ja uusia nakokulmia seka saada vanhempien aani kuulu-
viin. Myos tarkan kohderyhman valinta perustelee kvalitatiivisen tutkimuksen valintaa. (Hirs-
jarvi ym. 2007, 155.)

Tutkimuksessa oli tarkoitus loytaa vastauksista eroavaisuuksia ja samankaltaisuuksia. Feno-
menologinen lahestymistapa laadullisessa tutkimuksessa kuvaa ihmisen kokemuksia ja ajatuk-
sia; tutkimuksen kohteena olivat siis ihmisten kokemukset tietysta asiasta tai tapahtumasta.
(Janhonen & Nikkonen 2003.) NV-verkostoon kuuluvia perheita on haastateltu kyselylomak-
keella tammikuussa 2012. Opinnaytetyon tarkoituksena oli tarkastella taman jo tehdyn kyse-
lyn avoimia kysymyksia syvemmin ja havaintojen perusteella pohtia, mita mielta perheet oli-

vat hoitopolun toimivuudesta.

Sisallonanalyysi on analyysimenetelma, jossa korostuu kasiteltavan tekstin sisalto ja laatu.
Aineistoa tarkastellaan kasiteltavan tekstin nakokulmasta, ja tarkoituksena on saada aikaan
mahdollisimman kattava kuvaus aihetta kasittelevasta sisallosta. Kvalitatiivisessa eli laadulli-
sessa sisallonanalyysissa tavoitteena on saavuttaa mahdollisimman kattava kuvaus kasitellysta
aineistoista, jonka jalkeen analyysin tuloksia voidaan lahestya kasitteellisesti. Laadullinen
sisallonanalyysi aloitetaan jo aineiston keruun yhteydessa prosessin alkuvaiheessa. Sisallon-
analyysissa kasiteltava aineisto puretaan kasitteellisiksi osuuksiksi ja tuloksista laaditaan syn-
teeseja. Synteesit antavat vastaukset asetettuihin ongelmiin kokoamalla yhteen paaasiat, joi-
den avulla nama osat kootaan jalleen tieteellisiksi johtopaatoksiksi. (Seitamaa-Hakkarainen
2013; Hirsjarvi ym. 2007.)

3.2 Tutkimusaineisto ja sen keraaminen

Bergin ja Lahdelman (2011) kyselylomake oli puolistrukturoitu ja itse laadittu. Osa kysymyk-
sista oli kaikille samoja eli strukturoituja kysymyksia ja osa ns. avoimia kysymyksia, joilla py-
rittiin saamaan vastaus sellaisiin asioihin, joita ei ole osattu ottaa huomioon kysymyslomaket-
ta laadittaessa. Tallaista menetelmaa, jolla aineisto kerataan valikoidulta joukolta tasmal-
leen samoilla kysymyksilla, kutsutaan Survey-tutkimukseksi. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2009, 42; Hirsjarvi ym. 2007, 188-189.)

Bergin ja Lahdelman (2011) kyselytutkimus, jota tassa opinnaytetyossa myos tarkastellaan, oli
tehty tammikuussa 2012 verkkokyselyna. Kysely oli sama, jonka Berg ja Lahdelma (2011) laa-
tivat samaa aihetta sivuavaan opinnaytetyohonsa. Kyselylomakkeet lahetettiin ensin sahko-
postitse NV-verkoston yhteyshenkiloille, jotka toimittivat kyselyn edelleen sahkopostitse ja-
senistolleen. Aineiston keruumenetelmana oli Digium-ohjelmalla toteutettu lomakekysely,

joka on tehokas seka aikaa ja vaivaa saastava. Hyvin suunniteltu kysely edistaa aineiston no-
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peaa kasittelya tallennettavaan muotoon. Tulosten tulkinta voi kuitenkin olla ongelmallista,
koska ei voida ennakoida mahdollisesti vaarinymmarrettyja kysymyksia eika voida olla varmo-
ja vastaajien perehtyneisyydesta aiheeseen. Kyselytutkimuksen aineistoa saatetaan myos pi-
taa teoriapohjaltaan vaatimattomana ja liian pinnallisena. (Hirsjarvi ym. 2007, 190; Tuomi &
Sarajarvi 2009, 74.)

Bergin ja Lahdelman (2011) opinnaytetyohon ei sisaltynyt cp-vammaisten lasten, epilepsiaa
sairastavien lasten ja lihastauteja sairastavien lasten perheet, jotka vastasivat samaan kyse-
lyyn. Naita taman tutkimuksen kohderyhmaan kuuluvia vastauslomakkeita saatiin 29. Naiden
vastauslomakkeiden tarkastelun pohjalta suunniteltiin taman opinnaytetyon tutkimuskysymyk-

set.

Joskus suurissa projekteissa saattaa olla analysoimatonta materiaalia, jota on mahdollista

saada tutkimuksen kayttoon. Tata materiaalia kutsutaan sekundaariaineistoksi. Jokaisen on-
gelman ratkaisemiseksi ei valttamatta tarvitse itse kerata aineistoa, on vain ekonomista, mi-
kali jo kerattya aineistoa voi hyodyntaa uudessa tutkimuksessa. Se miten aineisto on keratty,

ei tee opinnaytetyosta vahemman arvokasta. (Hirsjarvi ym. 2007, 181.)

Monivalintakysymyksissa vastaaja valitsee vastauksensa annetuista vaihtoehdoista ja avoimis-
sa kysymyksissa vastaaja kertoo omat ajatuksensa omin sanoin. Asteikkokysymyksissa on vait-
tamia, joihin vastaaja vastaa sen mukaan, kuinka voimakkaasti han on samaa tai eri mielta

vaittaman kanssa. (Hirsjarvi ym. 2007, 194-195.)

Tassa opinnaytetyossa kaytetaan siis jo aikaisemmin tehtya verkkokyselya, joka analysoitiin
uudelleen ja sovitettiin tahan tyohon. Tyon tarkoitus oli siis taydentaa jo saatuja tietoja ja
tutkimustuloksia. Tutkimuskysely sisalsi 25 monivalintakysymysta, 21 asteikkokysymysta ja 12
avointa kysymysta. Viimeisena kyselyssa tiedusteltiin vastaajien halukkuutta osallistua henki-
lokohtaiseen haastatteluun, johon vastasi myonteisesti 13 vastaajaa. Naille 13:lle yhteystie-

tonsa antaneelle tehdaan henkilokohtaiset haastattelut.

Tutkimushaastattelu on systemaattista tiedonkeruuta, joka jaetaan kolmeen eri muotoon:
Strukturoitu haastattelu eli lomakehaastattelu, teemahaastattelu ja avoin haastattelu. Avoi-
mia haastattelumuotoja on monia: vapaa haastattelu, syvahaastattelu, informatiivinen haas-
tattelu, ei-johdettu ja strukturoimaton haastattelu. Avoimen haastattelun etuja on, etta se
antaa haastattelijalle mahdollisuuden selvittaa haastateltavan mielipiteita, ajatuksia ja tun-
teita syvemmin. Aihe voi myos muuttua ja muovautua keskustelun kuluessa. (Hirsjarvi ym.
2007, 202-204.)
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Taman opinnaytetyon haastattelut suunniteltiin tehtavaksi ryhmahaastatteluna. Haastattelus-
sa haluttiin selvittaa vanhempien kokemuksia hoitopolun toimivuudesta. Erityisesti haluttiin
kiinnittaa huomiota kysymyksiin, jotka kasittelevat onnistumisen ja epaonnistumisen koke-

muksia seka mahdollisia vanhempien kehitysehdotuksia koskien toimivaa hoitopolkua.

3.3 Alkuperaisen kyselyn tarkasteleminen

Bergin ja Lahdelman (2011) tekemaan kyselyyn vastasi 29 perhetta. Tarkastelimme kyselyiden
avoimia kysymyksia, joiden vastausten perusteella nousi esiin muutamia erityisia seikkoja,
joihin pyrittiin saamaan vastaus tassa opinnaytetyossa. Osalla kyselyyn vastanneista oli selke-
asti huonoja kokemuksia lapsensa hoidosta ja hoitopolusta. Huonot kokemukset, joita tuli
esiin useammissa vastauksissa, liittyivat huonoon tiedon kulkuun ja riittamattomaan tiedon
saantiin sairaudesta seka eri tukimuodoista. Myos hoidon laatua kritisoitiin, johon liittyi hen-
kilokunnan kiire, vaihtuvuus ja asiantuntemattomuus seka valinpitamattomyys. Vastauksista
kavi myos selkeasti ilmi, etta vanhemmat kaipaisivat jonkinlaista koordinoijaa, joka osaisi
ottaa lapsen tilanteen huomioon kokonaisvaltaisesti. Useat vanhemmat kokivat, etta erilaisia
lausuntoja ja terapioita joutui anelemaan seka asiointi Kelan kanssa oli hankalaa.
Positiivisiksi asioiksi nousi muutamien vastausten kohdalla vanhempien tunne, etta heita
kuunnellaan ja heidan mielipiteilleen ja kyvylleen tehda lasta koskevia paatoksia annettiin
arvoa. Positiivista oli myos tiettyjen erikoissairaanhoidon tahojen hoito ja toiminta. Lapsen
hoidon siirtyessa erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon, muuttui hoidon laatu, pysy-

vyys ja jatkuvuus huonoksi. (Berg & Lahdelma 2011.)

Naiden huomioiden perusteella kiinnitettiin huomiota taman opinnaytetyon haastattelukysy-
myksissa erityisesti vanhempien kokemuksiin lapsen erityistarpeista ja eri tukimuodoista seka
niiden saatavuudesta. Lisaksi haluttiin kartoittaa vanhempien kokemuksia koko hoitoprosessis-
ta ja hoitopolusta seka vanhempien kehittamisehdotuksia hoidon sujumiseksi. Tassa opinnay-
tetyossa tutkitaan samoja asioita ja kohderyhmaan kuuluvat nyt myos nama edella mainitut
perheet Uudenmaan alueella. Tassa opinnaytetyossa tarkoituksena on selvittaa perheiden hoi-
topolkujen toimivuutta ja sita kautta mahdollisuuksia kehittaa toimintamalleja neurologisia
poikkeavuuksia omaavien lasten hoitopolulla Uudenmaan alueella. Tassa opinnaytetyossa on
analysoitu NV-verkostoon kuuluvien lasten vanhemmille tehty kysely, johon osallistui yhteensa
29 vastaajaa. Osalle kyselylomakkeen tayttaneista on toteutettu henkilokohtaiset haastatte-
lut, joiden pohjalta on kartoitettu tarkemmin syita hoitopolkujen erilaisuuteen: miksi toisilla
perheilla on hyvia ja onnistuneita kokemuksia ja toisilla huonoja ja/tai epaonnistuneita ko-

kemuksia samoista hoitopaikoista?

3.4 Haastattelun toteutus
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Alkuperaisessa kyselyssa viimeisena oli tiedusteltu vanhempien halukkuutta osallistua henkilo-
kohtaiseen haastatteluun. Naita myonteisesti vastanneita ja osoitetietonsa antaneita van-
hempia oli 13, joihin otimme yhteytta puhelimitse. Tiedustelimme heidan halukkuuttaan osal-
listua tahan tutkimukseen ja opinnaytetyohon. Puheluiden perusteella selvisi, etta osa ei kuu-
lunut enaan kohderyhmaan: esimerkiksi lapsi oli jo taysi-ikainen tai lapsen vahaisen oireilun
vuoksi lapsi ei enaa tarvinnut saannollisia terveydenhuollon palveluja. Opinnaytetyomme

haastateltaviksi valikoitui 6 haastateltavaa vanhempaa.

Haastattelu on tutkimusten perusmenetelma, joka soveltuu monenlaisiin tilanteisiin ja kohde-
ryhmiin. Haastattelua kannattakin kayttaa tutkimusmenetelmana aina, kun se on mielekasta,
vaikka haastattelun analysointi on melko tyolas tutkimusmenetelma. Haastattelut voidaan
toteuttaa joko yksilohaastatteluna, parihaastatteluna tai ryhmahaastatteluna. (Metsamuuro-
nen 2006, 113-114.)

Tassa opinnaytetyossa pohdittiin tarkkaan, mika tutkimusmetodi toisi parhaan mahdollisen
tuloksen. Kaytannon toteutusta koskevia seikkoja on myos mietitty tarkkaan, kuten haastatte-
lusta sopimista (aika, paikka ym.), kysymyksia ja keskustelun kulkua. Kaikille halukkaille
haastateltaville soitettiin ja kysyttiin heidan halukkuuttaan osallistua taman opinnaytetyon
haastatteluun. Puhelinsoittojen perusteella selvisi, etta kaikkia haastateltavia olisi mahdoton-
ta kutsua samaan paikkaan samaan aikaan, koska haastateltavat asuivat eri puolilla Uutta-
maata ja jokaisen elamantilanne oli erilainen. Haastattelut paatettiin sen vuoksi tehda yksi-

lohaastatteluina puhelimitse.

Saatekirjeessa kysyttiin lupa kayttaa heidan vastauksiaan tahan opinnaytetyohon. Saatekir-
jeen mukana lahetettiin myos alustavat kysymykset, joihin vastaajilla oli mahdollisuus tutus-
tua etukateen ja nain valmistautua varsinaiseen haastatteluun (Liite 1). Haastattelukysymyk-
set laadittiin alkuperaisen kyselyn avointen vastausten perusteella vastaamaan tutkimuskysy-
myksiin. Haastattelukysymyksilla haluttiin selvittaa vanhempien kokemuksia hoitopolun toimi-
vuudesta seka kehittamisehdotuksia hoitopolun parantamiseksi. Erityisesti haluttiin kiinnittaa
huomiota kysymyksiin, jotka kasittelevat onnistumisen ja epaonnistumisen kokemuksia hoito-
polulla. Haastattelussa kaytettiin avoimia kysymyksia, joita lisaksi tarkennettiin syventavilla
kysymyksilla haastattelun aikana. Haastattelut suoritettiin kesakuussa 2014 jokaiselle haasta-
teltavalle ennalta sovittuna aikana yksilohaastatteluina puhelimitse ja tallennettiin. Haasta-

teltavilta kysyttiin viela lupa tallennukseen puhelun alussa.

Haastattelut toteutettiin saman teemahaastattelurungon avulla jokaiselle haastateltavalle
erikseen, jolloin haastattelijan tehtavana on pitaa huolta, etta kaikki teemat kaydaan lapi ja
etta haasateltavilta saadaan monipuoliset vastaukset. Tavoitteena oli, etta haastattelu oli

enemmankin vapaamuotoista keskustelua kuin rajattua kysymyksiin vastaamista.
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3.5 Aineiston analyysi

Tutkimuksen tarkein tavoite, johon jo tutkimuksen alussa tahdataan, on aineiston analyysi,
tulkinta ja johtopaatosten tekeminen. Tarkoituksena oli analysoida aineistoa yhdistamalla jo
olemassa olevaa teoriatietoa hoitopolusta uudesta aineistosta saatavaan tietoon. Sisallonana-
lyysissa on olennaista erottaa tutkimusaineistosta samanlaisuudet ja erilaisuudet. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 108.)

Tallennettu aineisto kirjoitetaan ensin puhtaaksi eli litteroidaan. Kvalitatiivisessa tutkimuk-
sessa, jossa kerataan tietoa monessa eri vaiheessa, on analysointia tehtava koko tutkimuspro-
sessin ajan. Aineiston analysointi tulisi aloittaa mahdollisimman pian, kun aineisto on keratty,
koska silloin on mahdollista viela taydentaa ja selventaa aineistoa tarpeen mukaan. (Hirsjarvi,
ym. 2007, 216-219.)

Laadullisen tutkimuksen analysointi on mielenkiintoista ja haastavaa, koska aineistosta kay
ilmi elamanlaheisyys ja haastateltavien omat elamankokemukset. Kun tutkimuksessa on tar-
koitus etsia yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia, on sopiva analyysimenetelma diskurssianalyysi.
Diskurssianalyysin tutkimusaineiston ei tarvitse olla suuri ja huomattavan tuloksen voi saavut-
taa pienellakin aineistolla ja menetelman kaytto on aikaa vievaa. (Hirsjarvi ym. 2007, 220-
221.) Laadullinen tutkimus perustuu arkielaman havaintoihin. Laadullisen tutkimuksen ana-
lysoinnin helpottamiseksi saadut vastaukset jaetaan tyyppiluokkiin ja aineistoa kasitellaan

havaintoina. (Alasuutari 2012.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa laadullisen tutkimuksen menetelmin neurolo-
gisia poikkeavuuksia omaavien lasten vanhempien kokemuksia hoitopolun toimivuudesta.
Yksilohaastattelut nauhoitettiin ja nauhoitteiden pohjalta saatu aineisto litteroitiin eli kirjoi-
tettiin puhtaaksi. Sisallonanalyysissa on kaksi erilaista lahestymistapaa, deduktiivinen eli teo-
rialahtoinen ja induktiivinen eli aineistolahtoinen lahestymistapa, jota kaytettiin opinnayte-
tyon analyysissa. Aineistolahtoisessa lahestymistavassa tutkimuksen paapaino on keratyssa
aineistossa, jonka pohjalta tutkimuksen teoria rakennetaan. Induktiivisessa lahestymistavassa
aineistoa analysoidaan etenemalla yksittaisista havainnoista yleisempiin vaitteisiin. (Saara-

nen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Induktiivisessa lahestymistavassa ei ole tarkoitus testata teorioita, eika haastattelija voi maa-
rata siita, mika on tarkeaa haastattelun kannalta. Haastattelijan on pysyttava aineistossa ja
suljettava pois ennakkokasitykset ja teoriat. Aineistolahtoista analyysia kaytettaessa on tar-
kooitus arvioida tutkimuksen luotettavuutta ja patevyytta niin, etta saadaan tietoa myos tut-

kimuksen taustoista ja prosessin aikana tehdyista valinnoista. (Hirsjarvi ym. 2007, 155.)
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Tassa tutkimuksessa siis aineiston keruun jalkeen aineisto purettiin tekstimuotoon eli litteroi-
tiin. Tekstia analysoitiin lukemalla ja reflektoimalla tekstia useita kertoja. Tarkoituksena oli
loytaa tekstista tutkimuksen kannalta tarkeita ja kiinnostavia asioita sekaa tehda oivalluksia.
Aineistosta merkittiin kiinnostavat kohdat ja samankaltaiset vastaukset. Samalla aineistoa
jasennettiin ja pelkistettiin. Saadut paaasiat luokiteltiin teemojen mukaan, joista pystyttiin
erottelemaan haastateltavien samankaltaiset ja erilaset kokemukset. Analyysin lahestymista-

pana oli siis haastateltavien omakohtainen kokemus hoitopolun toimivuudesta.

Sisallonanalyysi on menetelma, jossa aineistoa tarkastellaan eritellen. Aineistosta etsitaan
yhtalaisyyksia ja eroja seka aineistoa tiivistetaan. Sisallonanalyysi on tekstianalyysia, jossa
tarkastellaan jo valmiiksi tekstimuotoon muutettuja aineistoja. Sisallonanalyysin avulla muo-
dostetaan tutkittavasta aiheesta pelkistetty kuvaus, joka liittaa aiheen laajempaan kokonai-

suuteen seka muihin aihetta kasitteleviin tutkimustuloksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 105.)

4  Tutkimustulokset

Haastateltavilta kysyttiin ensin lapsen diagnoosia ja diagnoosiprosessin kulkua: tapahtumien
kulkua oireiden havaitsemisesta diagnoosin saamiseen. Kolmen vanhemman lapsella oli epi-
lepsia ja kolmella lapsella todettu lihassairaus. Haastatteluun osallistuneiden vanhempien
kuvaukset hoitoprosessin alusta ovat lahes samankaltaiset. Lasten neuvolassa tai perustervey-
denhuollossa havaittiin poikkeavaa lapsen kehityksessa tai oireilun perusteella laadittiin lahe-
te erikoissairaanhoitoon. Kaikilla perheilla oli talla hetkella kontakti seka perusterveyden-
huoltoon etta erikoissairaanhoitoon. Kaikilla haastateltavilla oli kokemuksia useista eri toimi-
joista erikoissairaanhoidossa. Naita olivar neurologin, toimintaterapeutin, puheterapeutin,
fysioterapeutin tai foniatrin vastaanottokaynnit seka psykologin tai neuropsykologin tutkimuk-
set. Muita kontakteja ja palveluja tukemaan oli ollut mm. sosiaalityontekija, kuljetuspalve-
lut, sopeutumisvalmennuskurssit, viittomien kotiopetusta seka motorisia, kielellisia ja kogni-

tiivisia apuvalineita.

4.1 Vanhempien tuen tarve

Vanhempien vastauksista ilmeni, etta enemman tukea ja tietoa tarvittaisiin heti sairauden
toteamisvaiheessa. Sairastuminen on usein kriisi koko perheelle, ja juuri alkuvaiheeseen toi-
vottiin enemman tukea ja ohjausta. Vanhempien kokemus oli my0s, etta lahetteita erikoissai-
raanhoitoon tai terapioihin on vaikea saada. He myos kokivat, ettei heidan huoltaan lapsesta
kuunneltu riittavasti ja vanhempien tulee jaksaa olla vahvoja seka osata ajaa lapsensa etua.
Haastatteluissa kysyttiin vanhemmilta, ovatko he saaneet eri tukien ja erityispalveluiden ha-
kemiseen riittavasti tietoa apua. Puolet haastateltavista ei ollut saanut mielestaan tarpeeksi

tietoa itse sairaudesta sen alkuvaiheessa. Myo0s erilaisia tukia ja terapioita on saanut vaatia ja
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itse ottaa asioista selvaa. Puolet vastaajista oli saanut apua vertaisryhmista ja lastenneuvo-

lasta. Diagnoosiprosessit kestivat usein kauan ja diagnoosin saaminen viipyi, mika vaikutti

erityistuen saamiseen ja ehka myos ongelmien pahenemiseen. Vanhemmat myos kokivat, et-

ta Kelasta on saanut apua tukien hakemiseen, kun itse on ensin ottanut asioista selvaa ja

osannut kysya.

Lastenlinnalta oltais toivottu enemman tietoa... kun lapsi sai diagnoosin kaskettiin kat-
somaan tietoa netista

kotiin olisin toivonu ihan kaytannon apua sillon ku tilanne oli vaikein... tietoo palveluis-
ta ja etuuksista, jotka lapselle tai vanhemmille ihan lain mukaanki kuuluu... tietoa epi-
lepsiasta

en oo valitettavasti saanu... on pitany hirveesti ite ottaa selvaa asioista... Kelan terapia-
kin eteni todella hitaasti.. mut kaupungin taksikortti myonnettiin tosi nopeesti, yks
edestakainen matka per viikko

mun mielesta sosiaalityontekijan palveluita on ollu vaikee saada... niin ja tietoo eri
etuuksista. Omat voimavarat ei taho riittaa kaikkien etuuksien selvittamiseen ja hake-
miseen

kylla oon saanu riittavasti... itse tietoo hakemalla

Kelasta oon saanut tietoo ja lomakkeiden taytossa on autettu... taytyy vaan itse osata
pyytaa apua, mut se ei oo aina niin helppoo

sii-0-500... eniten oon saanu tietoa vertaisilta ja itse etsien

Kahdella vanhemmalla oli kokemus, etta he olivat saaneet riittavasti tukea ja apua lapsen

sairauteen. Haastatteluiden perusteella enemman tukea olisivatkin tarvinneet juuri ne van-

hemmat, joiden lapsilla oli lihassairaus ja/tai mahdollisesti useampia diagnooseja. Tyytyvai-

set vanhemmat mainitsivat erityisesti Lastenlinnan neurologin ja sairaanhoitajan toimivan

yhteistyon tyoparina positiivisena asiana.

4.2

kylla oon saanu riittavasti tukea... neuvolan terveydenhoitaja on auttanu paljon... ja Ke-
lalta on saatu tietoa ja esitevihkosia... ja kun liityttiin epilepsiayhdistykseen niin sekin
on ollut hyvin aktiivinen tiedottamisessa

kylla lastenlinnan hoitajat on auttanu tosi paljon... oomme saaneet kaiken tuen mita
diagnoosin jalkeen on tarvittu

aika hyvin on saatu tukea... tosin kaipaan tukea epatietoisuuteen mahdollinen harvinai-
nen syndrooma- osaan... samoin kun aikoinaan ei tiennyt omaa porukkaa kun oli laaja-
alainen kehitysviive niin ei ollut kehitysvammatukien ja vertaisten joukossa... niin nyt ei
ole tarkempaa omaa porukkaa... keva kun on niin laaja-alainen kasite mut talla men-
naan...

Yhteisty0 paivahoidon ja koulun kanssa
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Kaikki haastatteluun osallistuneet vanhemmat olivat tyytyvaisia paivahoidon ja koulun tar-
joamaan tukeen ja yhteistyohon. Vanhemmat kokivat, etta kaikki mahdollinen apu jarjestyi,
kun paivahoidossa ja koulussa kun diagnoosi ensin saatiin, jota joissakin tapauksissa joutui
odottamaan pitkaankin. Kaikki lapset saavat jotakin erityistukea, kuten henkilokohtainen
avustaja, paivakodin integroitu erityisryhma, erityiskoulu, tukiopetusta, erityisopetusta integ-

roidussa yleisopetuksessa tai yksilollistettya opetusta.

Koulussa on suhtauduttu asiallisesti ja positiivisesti... ja ymmartavaisesti... ei oo ollu
minkaanlaisia ongelmia

lapsi on saanu henkilokohtaista avustusta ekasta luokasta asti

lapsi on pidennetyn oppivelvollisuuden piirissa erityiskoulussa, jossa kaheksan lasta per
opettaja ja kolme avustajaa... paivakodissa oli integroidussa erityisryhmassa jossa oli
kakstoista lasta ja niista viis oli erityisen tuentarpeessa

ainoo mita oon jaany kaipaamaan on se et miten tytolla on mahdollisuus jatkaa koulu-
kayntia ylaasteen jalkeen

4.3  Vanhempien rooli

Viisi vanhempaa kuudesta koki oman roolinsa lapsen asioiden hoitajana erittain tarkeaksi ja
jopa uuvuttavaksi. Oman lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheen elamaan. Lapsen sai-
raus lisaa vanhempien epavarmuutta ja tiedonhalua ja pelko lapsen tulevaisuudesta vaikuttaa
vanhempien jaksamiseen. Haastatellut vanhemmat kokivatkin, etta heidan pitaa itse huoleh-
tia ja vastata kaikesta, mika vie voimavaroja koko perheelta. Heidan mielestaan kukaan ei
ota kokonaisvastuuta hoidosta eika lapsen tilannetta osata ottaa huomioon kokonaisvaltaises-
ti. Vanhemmat toivoivat myos, etta lapsen sairastuessa koko perheen tarpeet huomioitaisiin.
Yhden lapsen sairastuminen perheessa vaikuttaa myos esimerkiksi sisaruksiin ja myos muihin
laheisiin. Monet toivoivat myos jonkinlaista yhteyshenkiloa, koordinoijaa, joka olisi selvilla

lapsen asioista kokonaisvaltaisesti.

Olen uhrannut omasta tyoelamastani yli viisi vuotta pojan toiminnallisuuden tukemi-
seen... olen koordinaattori, terapeutti, opettaja, tukija, apujen hakija, harrastusten
suunnittelija...

Olen omaishoitaja omalle lapselleni ja koen etta olen paavastuussa kaikkien etujen ja
mahdollisuuksien selvittamisen ja saamisen suhteen

henkilokohtainen suhde kontakti esimerkiks neurologiin oli hyva ja han tunsi lasta ja
osasi miettia kokonaisuutta ja tulevaa... nykyaan on kuulemma vauvaperhetyontekija...
se kuulostaa hyvalta ja sita olisin itsekin kaivannu... tukea hyvin tiukassa ja epavarmas-
sa tilanteessa kun lapsi on sairas ja tulevaisuus epavarmaa

kylla jokaisella perheella pitais olla yks joka koordinoi alusta lahtien... ja voitais kar-
toittaa mita laakarikaynteja halutaan... ensin jonotettiin monta kuukautta perinnolli-
syyslaakaria, jonka jalkeen oli jonotus jollekin toiselle... kuitenkaan laakari ei tienny
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enempaa kuin mita netissa kerrotaan... kokonaisvaltainen hoidon koordinointi on jaany
perheelle ja etenkin aidille ja kaikkee on saanu vasymykseen saakka kinuta

yksi taho joka hoitaisi kaiken ja yksi henkilo jonka puoleen vois kaantya... ei niin etta
pitaa soittaa maksusitoumuksien perassa, selkeat neuvot... ei ole saatu mitaan neuvoa

Omat voimavarat ei riita kaikkien etuuksien selvittamiseen ja hakemiseen

Haastatteluissa ilmeni, etta aiemmin hyvaksi koettu hoito ja hoitopolun toimivuus olikin
muuttunut huonoksi ja toimimattomaksi. Vanhemmat kokivat, etta kun lapsi kasvoi ja ikaa
tuli lisaa, jotkut erityispalvelut ja - tuet paattyivat, vaikka niita olisi edelleen tarvittu, eika
sairaus ollut mihinkaan kadonnut. Erityisesti erikoissairaanhoidossa, kun lapsen siirtyessa las-
tenpoliklinikoilta aikuisten poliklinikoiden vastuulle noin 16 vuoden iassa, lahes kaikki saan-
nolliset erityistukipalvelut, kuten terapiat, paattyvat. Lapsen siirtyessa erikoissairaanhoidosta
perusterveydenhuollon palveluihin, hoidon taso laskee. Usein vaihtuvat laakarit ja laakarei-

den tietamattomyys kyseisesta sairaudesta vaikuttavat hoidon laatuun negatiivisesti.

lastenpolilta pois siirtyminen ei ollut kenenkaan hallussa... ulkomaalaiset vaihtuvat laa-
karit terveysasemalla... kuinka he voisivat hoitaa vuosien hoitoa tarvitsevaa asiaa

pienempi ja nuorempi lapsi on hyvin hoidossa.. nyt lukioikaisena ihan valiinputooja...
kaikki tuki ja turva on kadonnut... koulussakaan ei ole erityisopettajaa jonka kanssa vois
neuvotella...

yleensa on tullut sellainen olo etta mitaan ei tehda vaan odotellaan etta lisasairaudet
puhkeavat joskus... lihassairaus etenee yksilollisesti... meilla virallinen hoitoika meni
ohi, murrosikaiselle pojalle ei ole mitaan...

4.4  Vanhempien kehittamisehdotukset

Kysyttaessa vanhempien mielipiteita kehittamiskohdiksi neurologisia hairioita omaavien lasten
hoitopolulla, tarkein asia oli asiaan perehtymattomyys eli perusterveydenhuollolla ei ole tar-
vittavaa tietamysta erikoissairaanhoitoa vaativista sairauksista ja niiden hoidosta. Lisaksi ke-
hittamiskohteeksi mainittiin, etta enemman tukea ja asian kasittelya koko perheen kanssa
kaivattiin juuri sairauden toteamisen alkuvaiheeseen. Vanhempien saama tuki on yleensa va-
hentynyt, kun lapsi kasvaa seka valilla vanhemmat tunsivat, ettei heidan nakemystaan kuun-
nella tai oteta huomioon. Kehityskohteeksi mainittiin myos eri ammattiryhmien valisen yh-
teistyon sujumattomuus seka tiedon kulussa ja asioiden organisoinnissa on paljon ongelmia,

joita pitaisi pyrkia poistamaan.

seuranta pois perusterveydenhuollolta

lapsen sairastuminen on aina kriisi perheessa ja sen kasittelyyn ja ennakoimiseen olisin
kaivannut enemman tukea

varsinkin alkuvaiheessa kun saatiin tietaa lapsen vakavasta lihastaudista... me ei saatu
tarpeeksi tietoa sairaudesta... miten sita hoidetaan ja tukea miten selviytya arjessa...
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voisi olla enemman tarjolla kuntoutusryhmia myos lapsille joilla sairaus on vasta alku-
vaiheessa

valilla ei luoteta vanhempien tai lapsen kokemukseen... eika aina osata olla hienotun-
teisia lapsen asioista puhuttaessa... se on valilla loukkaavaa... tiedon kulku on valilla
heikkoa ja varsinkin osastojaksojen organisoinnit olleet heikkoa sairaalan puolelta

yhteistyo eri ammattiryhmien valilla sujuvammaksi

kaikilla on kiire ja valilla hoitohenkilokunta ei tunnu jaksavan valittaa... tai edes kiin-
nostua tilanteesta vaikka se olisi akuutti... lilan monta kertaa todellinen huoli on alkuun
yritetty sivuuttaa silla et vammaisilla lapsilla nyt on kaikenlaista...

lasta kokonaisuutena ei huomioi kukaan paitsi me vanhemmat

Vanhemmat toivovat ja arvostaisivat lastensa hoidon yhteydessa, etta kaikki lapsen hoitoon
liittyvat tahot voisivat tehda yhteistyota paremmin ja, etta yhteistyo olisi toimivaa. He toivoi-
sivat myos kunnioitusta, rehellisyytta ja arvostusta puolin ja toisin. Jotkut vanhemmista ker-
toivat kokeneensa vaheksymista henkilokunnan osalta, vaikka vanhemmat ovat paavastuussa
kaikesta lapseen liittyvasta. Yksi vanhemmista koki kaiken sujuneen hyvin hanen lapsensa hoi-

topolulla. Heilla on ollut pitkaan sama laakari.

ei mitaan valittamista... kaikki asiat hoituneet loistavasti eri tahojen kanssa...
meilla on ollut sama hoitava laakari alusta asti... se on ollu mahtavaa...laakari on ihana
ja kantaa huolta koko perheesta... ilman laakaria me ei varmasti voitais nain hyvin

Yksi haastatelluista vanhemmista kiteytti tarkean huomion kaikkien sairaiden lasten puolesta,
mika jokaisen hoitotyon ammattilaisen olisi hyva muistaa joka hetki:

Yammainen lapsi on ensisijaisesti lapsi ja hanen elamansa on yhta arvokas kuin vam-
mattomankin.

4.5 Yhteenveto ja tulosten tarkastelu

Haastattelun tulosten perusteella laadittiin kuvio 1, jonka tarkoituksena on selventaa, mita
asioita vanhemmat kokevat hyviksi lastensa hoitopolulla ja missa olisi kehitettavaa.

Kuviossa ilmenee vanhempien positiiviset kokemukset: Sama epilepsiahoitaja on ollut hyvana
tukena ja perilla lapsen asioista ja myos Lastenlinnan neurologin hoitoon oltiin tyytyvaisia.
Tarkeina tukijoina lapsen sairastuessa ovat olleet vertaisryhmat ja potilasyhdistykset. Kaikki
vanhemmat olivat myos tyytyvaisia paivahoidon ja koulun kanssa tehtavaan yhteistyohon ja
niiden tarjoamiin tukimuotoihin. Haastateltujen mielesta tukea ja apua saa riittavasti, jos
vain osaa pyytaa. Huonoja kokemuksia vanhemmilla oli perusterveydenhuollosta, moniamma-
tillisten tyoryhmien valisista yhteistyokaytannoista ja tiedonkulusta seka hoitohenkilokunnan
kiireesta ja vaihtuvuudesta. Vanhemmat kokivat uupumusta kaikkien lasta koskevien asioiden
hoitamisessa yksin ja kaipaisivatkin yhta henkiloa hoitamaan perheen asioita, tukemaan ja

ohjaamaan. Tukea ja tietoa kaivattiin lisaa my0s sairauden alkuvaiheeseen, kun koko perhe
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on kriisissa tai shokissa, myos muiden perheenjasenten huomioiminen olisi tarkeaa yhden ja-

senen sairastuttua.

4
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Kuvio 1: Neurologisia poikkeavuuksia omaavien lasten vanhempien kokemuksia hoitopolusta

Seuraavassa on kuvattu aineiston analyysin tulokset sisallon analyysin menetelmalla, joka tar-

koittaa tekstin analysoimista laadullisesti. Kuviossa 2 on kuvattu pelkistettyja ilmauksia van-

hempien esiin tuomista epakohdista ja kehittamiskohteista. Pelkistetyista ilmauksista on ke-

ratty paaasiat ja niista koottu johtopaatokset hoitopolun kehittamisehdotuksiksi.
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Kuvio 2: Vanhempien kokemuksista tehdyt johtopaatokset neurologisesti vaurioituneisden

lasten hoitopolulla
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5  Johtopaatokset

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa neurologisesti vaurioituneiden lasten hoito-
polun toimivuutta ja nykytilaa vanhempien kokemana. Opinnaytetyon tutkimusosiossa haasta-
teltiin kuutta vanhempaa, joiden lapsilla on neurologisia poikkeavuuksia. Aihetta tarkasteltiin
vanhempien nakokulmasta; minkalaisia onnistumisen ja epaonnistumisen kokemuksia heilla oli
liittyen lapsensa hoitoon ja hoitopolkuun. Yanhemmilta kysyttiin myos kehittamisehdotuksia

hoitopolun parantamiseksi.

Vanhemmat toivoivat terveydenhuollon ammattihenkiloilta ammatillista koko perheen koh-
taamista. He toivoivat, etta heidan nakemyksensa oman lapsensa tilanteesta otettaisiin vaka-
vasti ja sita nakemysta kunnioitettaisiin. Vanhemmat kokivat myos, etta lapsen sairauden to-
teamisen alkuvaiheessa tukea tarvittaisiin huomattavasti nykyista enemman. Lapsen sairas-
tuminen on koko perhetta kohtaava kriisi, ja tukea ja tietoa pitaisi saada oikea-aikaisesti.
Vanhemmat kokivat jopa uupumusta ajaessaan oman lapsensa etua ja hakiessaan kaikkia lap-
selle kuuluvia erityis- ja tukipalveluita. Vanhemmat toivoivat myos, etta olisi olemassa kaik-
kia sairauteen liittyvia asioita hoitava koordinaattori, joka olisi perilla perheen tilanteesta ja
tarpeista. Tama koordinaattori osaisi tarjota sopivia tukipalveluita ja auttaa perhetta niiden

hakemisessa.

Vanhempien kokemuksista ilmeni myos tarkea huomio siita, kun lapsi lahestyy murrosikaa,
monet terapiat ja tukipalvelut loppuvat, vaikka lapsi sairastaa elinikaista sairautta. Tassa vai-
heessa perheet putoavat hoitopolulta ja jotkut vanhemmista kokivat jaavansa taysin tyhjan
paalle. Siirtyminen erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon aiheutti perheille putoami-
sen hoitopolulta siina vaiheessa, kun esimerkiksi lapsen vahaisen oireilun vuoksi paatetaan,
etta kontrollikaynnit perusterveydenhuollossa riittavat. Samalla myos hoidon taso ja laatu
karsii. Jatkuvasti vaihtuvat laakarit ja laakareiden puutteellinen asiantuntemus koskien neu-

rologisia sairauksia.

Hyviksi kokemikseen asioiksi vanhempien haastatteluissa ilmeni erityisesti vertaisryhmista ja
potilasyhdistyksista saatu tuki ja tieto. Paivahoidon ja koulun yhteistyohon, tukeen ja toimin-
taan lapsen hyvaksi oltiin tyytyvaisia. Erityinen laakari-sairaanhoitaja tyopari nahtiin hyvana
lapsen hoidon toteutuksessa. Erikoissairaanhoidossa koettiin hoitohenkilokunnan osalta pa-

rempaa ammattitaitoa ja ammatillisuutta kuin perusterveydenhuollossa.

Pitkaaikainen sairaus muuttaa koko perheen elamaa. Alkuvaihe lapsen pitkaaikaisen sairauden
toteamisvaiheessa on raskasta ja vaikeaa seka vaikuttaa koko perheen toimintaan. Vanhem-
mat kantavat suuren vastuun sairastuneen lapsen hoidosta ja pelko lapsen tulevaisuudesta voi

heikentaa vanhempien jaksamista. Lapsen sairaus voi vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin ja talou-
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delliseen tilanteeseen seka huoleen koko perheen tulevaisuudesta. Vanhemmat saattavat ko-
kea myos riittamattomyyden tunnetta, surua, masennusta, epavarmuutta, vasymysta ja jopa
pelkoa lapsensa menettamisesta; nama kaikki vaikuttavat siihen miten he pystyvat tukemaan

sairastunutta lastaan ja tdman mahdollisia sisaruksiaan. (Astedt-Kurki ym. 2008, 44-45.)

Terveydenhuollon palvelut ovat tarkeita neurologisia vaurioita omaaville lapsille, jotta he
kuntoutuvat ja kykenevat elamaan niin normaalia elamaa kuin vain on mahdollista sairaus
huomioon ottaen. Koko perhe tarvitsee tukea vaikeassa elamantilanteessa. Terveydenhuolto-
laissa (1326/2010) on saadetty, etta kunnan tulee jarjestaa kuntalaisilleen tarvittavia tervey-
denhuoltopalveluita niin perusterveydenhuollossa kuin erikoissairaanhoidossakin. Kuitenkin
nama palvelut paattyvat lapsen tullessa tiettyyn ikaan ja siirryttyaan aikuisten terveydenhuol-
lon palveluihin. (Terveydenhuoltolaki 2010.) Suomessa on paljon erilaisia ja eriasteisia neuro-
logisia vaurioita omaavia lapsia. Usein vaurioiden diagnosointi saattaa olla vaikeaa tai diag-
noosit ovat epaselvia. Lapsen vaurioiden oikea diagnosointi on kuitenkin tarkeaa, jotta lapsi
saisi oikein kohdennettuja seka lapsen kasvua ja kehitysta tukevia erityispalveluita. Erityis-

palveluihin paaseminen vaatii aina diagnoosin. (Alijoki 2006.)

5.1 Pohdinta

Tahan opinnaytetyohon haastateltujen vanhempien kokemuksen pohjalta saatiin tarkeita ke-
hittamiskohtia hoitopolulla. Tarkeaa olisi kiinnittaa huomiota avun ja tuen tarjoamiseen per-
heelle sairauden toteamisvaiheessa. Terveydenhuollon hoitohenkilokuntaa pitaisi kouluttaa

myos sosiaalipalveluiden osaamiseen, jotta he voisivat ohjata vanhempia eri tukien ja palve-

luiden hakemisessa. Erilaisten lausuntojen ja todistusten saaminen pitaisi tehda helpommaksi.

Terveydenhuollon yksikoissa voisi toimia koordinaattori, jonka luo perhe lahetetaan, kun lap-
sella on todettu neurologinen sairaus tai vaurio. Hanelta saisi tietoa sairaudesta ja sen kanssa
selviamisesta. Koordinaattoreina voisi hyodyntaa potilasyhdistyksissa toimivia henkiloita, joil-
la olisi omakohtaista kokemusta kyseisesta sairaudesta ja voisi toimia myos vertaistukijana.
Ainakin olisi tarkeaa, etta jokaisessa erikoissairaanhoidon yksikossa olisi tarjota esitteita poti-
lasyhdistyksesta tai mahdollisesti vapaaehtoisen vertaistukihenkilon yhteystiedot. Tietoa eri-
laisista sopeutumis- ja valmennuskursseista tarvitaan koko perheelle. Perheen yhteiset kurssit
tukisivat sairauteen liittyvissa asioissa ja antaisivat arvokasta tietoa sairauden kanssa elami-
sesta. Jokaisen perheen pitaisi paasta sopeutumisvalmennuskurssille, kun perheessa todetaan

jokin pitkaaikainen sairaus.

Vanhempien kokemuksen mukaan myos paljon ongelmia on tullut vastaan, kun lapsen hoito on
siirretty perusterveydenhuoltoon. Terveyskeskuksiin tai lastenneuvoloihin voisi perustaa toi-

men lastensairaanhoitajalle, joka pitaisi kontrollivastaanottoa kaikille alueen erityislapsille ja
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tarvittaessa konsultoisi laakaria. Sairaanhoitajalla olisi syvempi tietamys lastenneurologisista
hairioista seka kokonaisvaltaisempi kasitys lapsen ja koko perheen tilanteesta. Lastensairaan-
hoitaja toimisi samalla periaatteella kuin esimerkiksi diabeteshoitajat tai astmahoitajat, ja
han olisi perehtynyt laajemmin naiden erityislasten hoitoon ja tukemiseen. Lastensairaanhoi-
tajan vastaanotolle voisi tulla koko perhe ja han opastaisi myos erilaisten tukien ja palvelui-
den hakemisessa. Tallainen toimi vaatisi tietenkin lisakouluttautumista ja palvelisi varmasti
nykyista paremmin neurologisia vaurioita omaavia lapsia ja heidan perheitaan. Perustervey-
denhuollossa voitaisiin jarjestaa myos erilaisia tapaamisia ja ryhmia samoista ongelmista kar-
siville perheille tai heita voisi muuten ohjata yhteen tarkean vertaistuen saamiseksi toisil-
taan.

Eri tahojen saumattomampi yhteistyo parantaisi hoitopolkua. Erikoissairaanhoito ja peruster-
veydenhuolto voisivat tehda enemman yhteistyota, esimerkiksi lahetteiden ja lausuntojen
saamista pitaisi helpottaa ja yleensakin hoitoon paasya erikoissairaanhoitoon. Molempien ta-
hojen tulisi tehda myos enemman yhteistyota potilasyhdistysten kanssa, koska heilla on arvo-
kasta kokemuksellista tietoa tarjota potilaille ja heidan perheilleen. Esimerkiksi mielenterve-
ys- ja paihdehoitotyossa kaytetaan yha enemman kokemusasiantuntijoita moniammatillisissa
tyoryhmissa hyvalla menestyksella. Tulevaisuudessa voisi minka tahansa sairauden kokemus-
asiantuntija olla yhtena linkkina moniammatillisissa tyoryhmissa osana toimivaa hoitopolkua.
Kokemusasiantuntijalla on omakohtaista kokemusta ja tietoa sairauteen liittyen ja osaisi aut-

taa eri tukimuotojen suunnittelussa ja hakemisessa.

Tassa opinnaytetyossa haastatteluihin osallistui kuusi neurologisia poikkeavuuksia omaavien
lasten vanhempaa eli saatu aineisto on melko pieni. Haastatteluista saatiin kuitenkin arvokas-
ta tietoa hoitopolun kehittamiseksi entista toimivammaksi. Tulevaisuudessa olisi tarkoituk-
senmukaista selvittaa, miksi erityispalvelut ja tuki vanhemmille vahenevat lapsen ian karttu-
essa. Olisi myos tarkeaa selvittaa, miten perusterveydenhuoltoon saisi toimivampia hoitomuo-

toja ajatellen pitkaaikaissairaiden lasten perheita.

5.2 Kehittamisehdotukset

Tutkimuksen perusteella vanhemmat kaipaisivat enemman tukea ja ohjausta erityisesti sai-
rauden toteamisen alkuvaiheessa ja kaytannon esimerkkeja arjessa selviamisen tukemiseen.
My0s erilaisten sosiaalialan tukimuotojen ja kuntoutusmahdollisuuksien selvittaminen on van-
hemmille raskasta. Neurologisia vaurioita omaavien lasten hoitoon osallistuu monia eri taho-
ja, joiden yhteistyota tulisi saada sujuvammaksi. Vanhemmat korostivat myos vertaistuen tar-
keytta, mika olisi tarkeaa huomioida ja hyodyntaa myos hoitotyossa. Esimerkiksi lasten neuro-
logian poliklinikoilla ja vuodeosastoilla voisi tehda yhteistyota enemman potilasyhdistysten ja

vertaistukijoiden kanssa.
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Hoitopolun kehittamiseksi pitaisi varata resursseja ja aikaa, jotta voitaisiin lisata neurologisia
vaurioita omaavien lasten hoitopolulle koordinaattoreita. Koordinaattori olisi perheen tukena

heti sairauden alusta asti ja olisi perilla perheen ja lapsen kokonaistilanteesta.

Tutkimusten tulosten perusteella on kuviossa 3 esitetty kehittamisehdotus lasten neurologisiin
hairioihin perehtyneen lastensairaanhoitajan yksinkertaistetusta toimenkuvasta perustervey-
denhuollossa. Sairaanhoitaja on perehtynyt lasten neurologian lisaksi my0s sosiaalialan palve-
luihin ja tekee saumatonta yhteistyota lapsipotilaan, perheen ja muun lapsen hoitoon liitty-

van moniammatillisen yhteistyoverkoston kanssa.

eAsiantuntemus lasten neurologiasta ja sosiaalialan tukimuodoista
Sh
eHoito, tutkimus, kontrollit, tuki )
. «Potilasohjaus, neuvonta, hoidon suunnittelu
Lapsi | «Konsultointi, erikoissairaanhoitoon ohjaus )
«Tiedotus, ohjaus, tuki koko perheelle )
«Vertaisryhmat
Perhe | «Harrastusmahdollisuudet )
e Terveyskeskuslaakari, erikoissairaanhoito
\/ eLastenneuvola, paivahoito, koulu
Moniamma- .
tillinen .Ter.apeUUt.
«Potilasyhdistykset )

Kuvio 3: Lasten neurologisiin hairioihin erikoistunut sairaanhoitaja perusterveydenhuollossa
5.3  Opinnaytetyon eettisyys

Haastateltaville kerrotaan, miksi tutkimus tehdaan ja mihin tuloksia kaytetaan. Haastatelta-
ville taataan myos anonymiteetti. Siksi tutkimuksen julkaisussa on kiinnitettava erityista
huomiota siihen, ettei haastateltava ole vastaustensa perusteella tunnistettavissa. Etenkin
silloin on oltava erityisen huolellinen, jos kaytetaan suoria lainauksia. (Paunonen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2006, 26-33.)

Tutkimukseen liittyvat eettiset kysymykset on hyva selvittaa ja ottaa huomioon kaikissa tut-
kimuksen osavaiheissa. Kaikissa tutkimuksissa, jotka kohdistuvat ihmisiin, on otettava huomi-
oon humaani ja kunnioittava kohtelu seka selvitettava, miten haastateltavien suostumus han-

kitaan ja millaista tietoa haastateltaville annetaan. Aineiston keraamisessa eettisesti huomi-
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oon otettavia seikkoja ovat erityisesti anonymiteetin turvaaminen haastateltaville, erilaiset
korvaavat kysymykset, haastattelun luottamuksellisuus seka aineiston asianmukainen tallen-
taminen. Hirsjarvi ym. 2009, 20.)

Saatekirjeessa kysyttiin haastateltavilta suostumusta tahan tutkimukseen ja lupaa kayttaa
heidan vastauksiaan anonyymisti. Kaikille haastateltaville lahetettiin alustavat kysymykset,
joihin haastateltavat saivat tutustua etukateen ja voivat tehda omia muistiinpanojaan. Etuka-
teen lahetetyt kysymykset helpottivat haastattelun etenemista ja antoivat haastateltaville
kasityksen, mista aiheista erityisesti haastatteluissa haluttiin keskustella. Puhelinhaastatte-
luissa viela kerrattiin, etta jokaisen haastateltavan henkilotiedot salataan ja aineistoa kasitel-
laan niin, ettei lopullisesta opinnaytetyosta ole mahdollista tunnistaa haastateltavia. Haasta-
teltaville kerrottiin myos, etta haastattelut tallennetaan ja tallenne sailytetaan niin, etteivat
ulkopuoliset saa sita seka havitetaan heti kun sita ei enaa tarvita. Naiden haastatteluiden ai-
neistoa kaytettiin vain tahan opinnaytetyohon ja aineisto havitettiin asianmukaisesti analyysin

jalkeen.

Haastateltavien anonymiteettia on suojattava ja haastateltaville on annettava mahdollisuus
kieltaytya haastattelusta, vaikka olisivatkin alun perin ilmaisseet halukkuutensa haastatte-
luun. Kaikkiin valmiisiin aineistoihin on suhtauduttava kriittisesti ja harkittava niiden luotet-
tavuutta. Saatuja tietoja on muokattava omaan tarkoitukseen sopivaksi. Jos halutaan aineis-
toista vertailukelpoisia, on niita tulkittava, yhdisteltava ja arvioitava kriittisesti. (Hirsjarvi
ym. 2009, 184).

5.4 Opinnaytetyon luotettavuus

Tassa opinnaytetyossa tiedonkeruumenetelmana olivat yksilohaastattelut. Haastattelun etuna
tiedonkeruumenetelmana on joustavuus. Haastattelua voidaan myotailla ja muokata haasta-
teltavien mukaan seka vastauksia on mahdollista tulkita monella tavalla. Haastattelu tiedon-
keruumenetelmana sopi tahan opinnaytetyohon, koska haluttiin korostaa vanhempien omaa
kokemusta seka saada monipuolista tietoa. Haastattelussa on aina myos mahdollista selventaa
ja tarkentaa saatuja vastauksia. Haastattelu tiedonkeruumenetelma on paikallaan myos, kun
halutaan tutkia mahdollisesti arkoja tai vaikeita aiheita. Haastattelun etuna on myos, etta
haastateltavat saadaan mukaan tutkimukseen ja heidat on helppo tavoittaa myohemmin, jos
on tarpeellista taydentaa tai selventaa aineistoa. Myos jos halutaan tehda seurantatutkimusta

myohemmin, ovat haastateltavat helposti tavoitettavissa. (Hirsjarvi ym. 2009.)

Opinnaytetyon luotettavuutta lisasi se, etta haastateltavat vanhemmat osallistuivat haastat-
teluihin vapaaehtoisesti. Voisi myos olettaa, etta he vastasivat rehellisesti, koska nain heilla

on itsella mahdollisuus tuoda esille hoitopolun laatuun ja toimivuuteen liittyvia omia koke-
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muksia. Toisaalta taas, ei voida varmasti tietaa, vastasivatko haastateltavat rehellisesti vai
kaunistellen tai provosoiden tosiasioita. Vastaukset perustuvat kuitenkin jokaisen omaan ko-
kemukseen, johon myos yksilon tunteet saattavat vaikuttaa. Yksi luotettavuutta lisaava tekija
on, etta haastattelut tallennettiin eika analysointia tehty muistin varassa tai pelkkien muis-
tiinpanojen pohjalta. Opinnaytetyon raportoinnissa on myos kaytetty suoria lainauksia ja

kommentteja vanhempien vastauksista.

Opinnaytetyon luotettavuuteen vaikuttaa haastateltavien vahainen maara eli kuusi henkiloa,
mika on melko pieni otos eika tuloksia voida yleistaa. Haastatteluista saatiin kuitenkin hyva
kasitys neurologisia vaurioita omaavien lasten hoitopolun nykytilasta ja siihen vaikuttavista
tekijoista. Tulevaisuudessa olisikin hyva selvittaa aihetta syvemmin ja pohtia juuri epakohtiin

vaikuttavia asioita.
5.5 Opinnaytetyon aikataulu
Opinnaytetyon toteutus aloitettiin helmikuussa 2013. Aloituksen jalkeen opinnaytetyo prosessi

on edennyt hitaasti, mutta varmasti. Seuraavassa on esitetty kuvio 4, josta kay ilmi opinnay-

tetyon kulku ja aikataulu.

x Alustava Teoriatiedon Varsinainen
Kevat 2013 suunnitelma keraaminen suunnitelma
Teoria-
tiedon . Yhteydenotot
Syksy 2013 taydenta- Suunnittelu haastateltaviin
minen
Haastatte- Haastattelu- - .
Kevat 2014 lujen pohjan Saatteekllgjeen Tutlll(Jm;us-
suunnittelu luominen P
o Puhelinhaas- Haastattelujen
Kesa 2014 tattelut purku
Syksy 2014 Tulosten Opinnaytetyon sJeurLkiii;g;i Kypsyys-
YKSy kirjaaminen viimeistely 511 nayte 6.11

Kuvio 4: Opinnaytetyon eteneminen
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5.6 ltsearviointi ja ammatillinen kasvu

Opinnaytetyota tehdessa on teoriatieto lasten neurologisista vaurioista ja niiden hoidosta li-
saantynyt. Olemme kasvaneet ammatillisesti seka saaneet lisaa varmuutta omaan asiantunti-
juuteen. Opinnaytetyon prosessin kuluessa erilaiset tutkimusmenetelmat ja teoriat ovat tul-
leet tutuiksi. Tama opinnaytetyo on opettanut karsivallisyytta ja lisannyt itseluottamusta.
Taman prosessin myota on tullut osoitetuksi valtava kasvu sairaanhoidon opiskelijasta sai-
raanhoitajaksi. Henkilokohtaisesti olemme tyytyvaisia opinnaytetyon lopulliseen ilmeeseen ja
varsinaiseen tuotokseen, joka on ollut pitka, mutta antoisa prosessi. Myos kiinnostus aihetta
kohtaan on kasvanut prosessin kuluessa. Tarkein asia, jonka opimme taman prosessin aikana
lasten hoitotyosta on se, etta lapsia hoidettaessa on huomioitava koko perhe kokonaisuutena.
Lapsipotilas on huomioitava ennen kaikkea lapsena. Vanhemmat tarvitsevat paljon tukea sai-
rastuneen lapsen hoidossa. Sairaanhoitajan tehtava on tarjota apua ja tukea vanhemmille
lapsen hoidon jokaisessa vaiheessa. Aivan kuten yksi haastatelluista vanhemmista kiteytti tar-
kean huomion kaikkien sairaiden lasten puolesta: "vammainen lapsi on ensisijaisesti lapsi ja

hanen elamansa on yhta arvokas kuin vammattomankin.”
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Liite 1

Liitteet

Liite 1. Saatekirje ja haastattelukysymykset

Hei!

Olemme Laurea-ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat, Monica Kaarlela ja Heidi Kal-
liosaari. Teemme opinnaytetyota, jossa selvitamme neurologisia hairioita omaavien lasten

hoitopolun laatua Uudellamaalla.

Olette vastanneet tammikuussa 2012 NV-verkoston kautta kyselyyn, jonka tarkoituksena oli

tutkia neurologisia poikkeavuuksia omaavien lasten hoitopolkua Uudellamaalla.

Opinnaytetyomme on osa Pumppu-hanketta, jonka tavoitteena on tassa osiossa kehittaa lap-

siperheiden hyvinvointipalveluita mahdollisimman tehokkaasti kansalaisen parhaaksi.

Opinnaytetyossamme meidan olisi tarkoitus selvittaa tarkemmin perheiden hoitopolkujen ny-
kytilaa ja sita kautta mahdollisuuksia kehittaa paremmin toimivia toimintamalleja neurologi-
sia poikkeavuuksia omaavien lasten hoitopolulla Uudenmaan alueella. Tavoitteena on tuottaa
tietoa siita, miksi hoitopolut ovat erilaisia: toisilla vanhemmilla on hyvia ja onnistuneita ko-

kemuksia ja toisilla huonoja ja/tai epaonnistuneita kokemuksia samoista hoitopaikoista.

Nyt haluaisimmekin teidan vastaavan kysymyksiin, joilla kartoitamme juuri Teidan perheenne
kokemuksia. Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja toivomme, etta vastaatte ta-
han sahkopostiin viimeistaan 31.5.2014, ja merkitsette kohtiin haluan osallistua _____ /en ha-
lua osallistua ______ rastin. Saatuamme taman tiedon lahetamme Teille haastattelukysymykset
sahkopostin valityksella, jotta voitte perehtya niihin etukateen. Haastattelu toteutetaan pu-
helinhaastatteluna. Vastauksenne kasitellaan luottamuksellisesti ja niin, ettei Teidan per-
heenne ole niista tunnistettavissa. Kaytamme Teidan vastauksianne vain tahan tutkimukseen

ja havitamme vastaukset niiden kasittelyn jalkeen.

Ystavallisin terveisin,
Monica Kaarlela Heidi Kalliosaari

monica.kaarlela@laurea.fi heidi.kalliosaari@student.laurea.fi

Opinnaytetyon ohjaaja

lehtori Ulla Lemstrom, Laurea-ammattikorkeakoulu, Lohja, ulla.lemstrom®@laurea.fi
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YHTEISET KYSYMYKSET HAASTATELTAVILLE

1.

10.

11

Mika on lapsenne diagnoosi?

Minka ikaisena lapsenne sai diagnoosin?

Minkalainen on ollut koko diagnoosiprosessi? (aika ja tapahtumien kulku oireiden ha-

vaitsemisesta diagnoosin saamiseen)

Mita erityistarpeita lapsellanne on?

Mita tukimuotoja/palveluja olette saaneet lapsellenne?

Oletteko saaneet tukien/palvelujen hakemiseen riittavasti tietoa ja apua?

Miten lapsenne paivahoidossa/koulussa on huomioitu mahdollinen erityisen tuen tar-

ve?

Miten mielestanne eri hoitoalan ammattilaisten yhteistyo on toiminut lapsenne asiois-

sa?

Oletteko saaneet mielestanne riittavasti tietoa ja tukea lapsenne sairauteen, hoitoon,

kuntoutukseen liittyen?

Minkalaisena koette oman roolinne lapsenne asioiden hoidossa?

. Tassa kohtaa sana on vapaa! Toivomme, etta kertoisitte lapsenne hoitopolun kulkua,

missa kohtaa koette, etta hoito on ollut hyvaa/onnistunutta ja missa mielestanne olisi

parannettavaa?

Kiitos vastauksistanne!



